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Forord

| mars 2019 slutade davarande registerhallah vi tackar honom faallt arbete han gjort for
Svenska palliativregistret sedan starten 2005.
Jadfick da fragan onatt bli tillférordnad registerhallare vilket jag tackade ja till.

Det har varit ett omtumlande ar dar jag har fatt satta mig in i helt nya saker och funktioner som jag
tidigare inte har kommit i kontakt med i mitt arbete som konsultssjukskoterska. Jag har lart mig
konsten att delegera och be om hjalp nar mina kunskaper begtansade.

Efter entuff period medbland annaffrysta medeloch nargangen mediabevaknihgr vi nu fatt en
nystart. Déta var mojligt tack vare support fran Region Kalmar med bland annat ekiskayaranti.

Vi beslutade i april att renodla registrets funktioner. Vi koncentrerar nu registret framst pa tva saker,
att samla in data och presentera detta pa ett tydligt och 6verskadligt satt. Vi har aven utokat
ledningsgruppen for att f& en bredarerkpetens. Den bestar av ekonom, forskare, 6verlakare,
sjukskoterska, professor, docent, epidemiolog, registerhallare, kanslist och-fGRttAdare.

Vihélsar Maria Schelin, Louise Jakobsson och Martin Dreilich varmt valkomna!

Vad har hant mer?

1 Registrets utdataportalidareutvecklades under 2019 med 12 nya rapporter och 2 nya
urvalsmojligheter.

1 Registretflyttade hela verksamheten till Lanssjukhuset i Kalmar.

1 Vi har tagit fram en helt ny hemsida och fatt ny mailadress med allt vad det innebar.

9 Vi utveckladearbetsséatet med OTIMO Dataom gawkortare ledtider och tydligare rutiner
for datahantering.

9 Vi har ett &itare samarbete med ekonomiansvavitket medfort en ydligare ekonomisk
redovisning

1 Vi har reviderat narstaendeenkéaten och pabbrjavecklingen av en utdataportal for denna.

Jag ar stolt 6ver att vara delaktig i denna process tillsammans med registrets oerhdrt kompetenta
ledningsgrupp!

Denna arsrapport ar skriven under augusti manad 2020 av ledningsgruppen for Svenska
palliativregstret.

 J ; «
% Iz //’:l//c LSO,

Maria Anderssn, tillférordnad registerhallare
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Sammanfattning

1 Under 2019 var det 829 enheter som registrerade dodsfaBvenska palliativregistretilket
ar en tydligokningsedan féregaende ar.

1 Under aret avled 8866 personer som vdolkbokforda i landet och av dessa registrerades
53409 i Svenska palliativregistret. Tackningsgraden for registret i landet &r darmed 60 % av
samtliga dodsfall, men varierar stort mellan lanen, fran 49 till 73 %.

1 Sedar?018 har det skett en viss 6kning andelen personer som under den sista veckan i
livet far del av ndgon form av specialiserad palliativ kompetens, frarfaTil219,1%. Den
rapporterade tillgdngen till specialiserad palliativ vard ar fortfarande mycket ojamnt fordelad
Over landet, ocleftersom patienter med sarskilda palliativa behov kan antas finnas i hela
landet &r det ett rattvisekrav att aven denna medicinska specialitets kunskap nar ut 6verallt.

1 Under 2019 infogades 12 nya rapporter i registrets utdataportal och vi dppnade netigligh
att i samtliga rapporter se inverkan av extern konsult.

1 Andelen personer som registrerades i Svenska palliativregistret dar man anlitade ett palliativt
radgivningsteam/konsultteam som extern konsult har under 2019 6kat fran 6,4 % till 7,7 %.

{1 Anlitande av ett palliativt radgivningsteam/konsultteam har en tydlig inverkan pa varden i
livets slutskede. Om ett sddant team anlitas ser vi att:
0 Mellan 10 och 15 % fler av personerna far ett brytpunktssamtal.
0o Mellan 5 och 10 % farre dér ensamma.
o Det aren hogre andel personer som smartskattas, det ar fler som far ett
efterlevandesamtal, och farre som avlider pa sjukhus far dropp under det sista
dygnet.

1 Svenska palliativregistret har under 2019 medverkat i 5 vetenskapliga publikationer, 3
vetenskapliga pstrar och erhallit 29 ansokningar om datauttag.
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Organisation

2019 har Centralt personuppgiftsansvarig, CPUA, varit Region Kalmatt&ist representerat av
regiorstyrelsen och praktiskt av sjukvardsdirektdr Johan Rosenqyvist.

Greger Fransson delegeiesatt vara registerhallaréeom 7/3 da han avsitade sitt uppdrag. Maria
Anderssorblev da utsedd till ny registerhallare tills vidare.

Registret har valt att arbeta med en mindre styrgrupp kallad ledningsgrupp, en storre referensgrupp
samt ett kansliOvergangen tilkunskapsstyrd vard dar ett antal Nationella programomraden med
tilhérande undergrupper skall utsgsar gjort att referensgruppen varit vilandmder2019. Vi har

istallet utdkat ledningsgruppen med representant &konomisk styrning, regirets CPUA samt en

aktiv forskarrepresentant.

Ledningsgrupp

Registerhdllare: Greger Fransson, 6verlak2@10k190307

RegisterhallareMaria AnderssoyspecialistsjukskoterskB90308;191231
FoUansvarig: Staffan Lundstrom, éverlakattecent

Forskarrepreentant:Maria Schelin, epidemiolog, docent

Palliativ medicinMartin Dreilich, 6verlakarened dr

Palliativ medicin: Lena Lundorff, dverldkare

Palliativ omvardnadChristinaMelin-Johanssopspecialistsjukskoterskarofessor
Kansli: Susanna Sjoqvist

Ekonomi: Louise Jakobsson, ekonomichef Region Kalmar lan
CPUAepresentant: Johan Rosenkvist, hatsth sjukvardsdirektoRegion Kalmar lan
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Palliativ vard i Sverige 201
Bakgrund

Varje ar avlider knappt %av Sveriges befolkning, under 2019 @83766 personerenligt SCB

statistik. Uppskattningvis skullé80 %av dessaaft nytta av den palliativa vardens innehall.

Manniskor som vardas i livets slutskede finns inom samtliga specialiteter i saval 6ppen som sluten
vard samt inom den kommunala vardeedigt registrering utifran dodsplats i Skatteverkets
dodsbevis dor allt fler p& sjukhus och pa kommunala boenden och endéstid®i eget hem.

| kommunala boendeformer ar bristen pa lakarstod, pd manga hall, ett valkant problem. En stor del
av de obotlig sjuka tillbringar sin sista tid pa sjukhugn miljo som huvudsakligen ar inriktad pa

korta vardtider och kurativt syftande atgarder. Manga aldre kommer dessutom, de sista tva veckorna
i livet, bli foremal for forflyttningar mellan hemsjukvard och shutard for att slutligen avlida pa
sjukhus.

For att successivt forbattra varden i livets slutskede finns sedan flera ar olika nationella verktyg sa
som Svenska palliativregistret, Socialstyrelsens kunskapsstdd for god palliativ vard och Nationellt
vardprogram for palliativ vard. Regionala palliativa processer finns under Regionala Cancer Centra
(RCC) som tagit fram regionala palliativa vardprogram och bedriver utbildning inom palliativ vard.
Flera aktorer har webbaserade utbildningar fdikayrkesgruper. Kurser i palliativardingar som

ett Bmal i ST utbildningen for allkdiniskalakarspecialiteter och ingar aven i olika omfattning i grund
och specialistutbildningar for sjukskéterskor.

Palliativ medicin ar sedan 2015 en tillaggsspecialitet ochl aagistrerade specialister hdet

senaste aret okat till41

Definitioner och centrala begrepp

| Sverige lever allt fler manniskor allt langre med en obotlig sjukdom. For den enskilde inneb&r det
kortare eller langre perioder av stabil sjukdom omvéaxlande med perioder av tilltagande
sjukdomspaverkan da de narmar sig doden.

Den sjukdomsspecifika behdlingen fortsatter i dag i allt stdrre omfattning, inom cancerbehandling
ofta langt efter det att den botande ambitionen fatt 6vergeésivsforlangande och symtomlindrande
syfte. Flera ars erfarenhet och aktiv stravan att utveckla varden for de patisoteinte botas utan

lider och dor av sin sjukdom, har gjort att beskrivningen av begreppet palliativ vard férandrats.
Socialstyrelsens definition fran 2018 som lutar sig mot den som WHO utformat redan 2002 lyder:
gttt ALl A QochafukvaRd iyieNdtt Knhrd dei2framija livskvaliteten for patienter med
progressiv, obotlig sjukdom eller skada och som innebar beaktande av fysiska, psykiska, sociala och
SEAAGSY(iASttlr o0SK20 alYid 2NEHFyYyAaSNIr G adl R GAfE
Palliativ vardoygger saledes pa efibrhallningssatt som syftar till att forbattra livskvaliteten for

patienter och familjer som drabbas.

Palliativ vard forebygger och lindrar lidande genom tidig upptackt, noggrann analys och behandling
av smarta och andra fysiska, psykosociala och angilaj@lem.

Palliativ vard ar en vardfilosofi och inte i férsta hand en vardform.

Palliativ vard kan ges parallellt med livsférlangande vard, men kan ocksa ges som enda vardform i
livets slutskede. Vissa forutsattningar behovs for att ge god palliativtildatla patienter.

All palliativ vard vilar pa fyra hornstenar:
1 Symtomlindring i vid bemarkelse. Detta omfattar saval fysiska som psykiska, sociala och
existentiella behov.
1 Samarbete i ett multiprofessionellt team.
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1 Kommunikation i syfte att framja patitens livskvalitet. Det innebér kommunikation av
vardgivare med patient och narstaende men ocksd kommunikation inom och mellan
arbetslag.

1 Stod till de narstaende under sjukdomen och efter ett dodsfall.

Nar lakare och vardpersonal identifierar palliativa vardbehov hos patienten utmynnar bedémningen i

samtal om sjukdomen, prognosen och den framtida planeringen. Detta &r ett eller flera samtal

mellan ansvarig lakare och patient, ofta &ven med narstdendeb@regoras klart att patientens

tillstdnd natt en punkt dar det kan vara motiverat att inlgailliativ vard och man diskuterar vardens

fortsatta innehall utifran patientens tillstand, behov och nskemal. Ibland kommer bedémningen och
identifikationen awalliativt vardbehov mycket sent i sjukdomsférloppet och blir istallet ett sa kallat

¢ . NBlGLMzy1daalryYdlrtégd YSRIFEY SGdG GARAIFNB ARSYGATFTASN
aldreboende istallet kan sammanfalla med SIP (Samordnad individaglIfpt aldre.

Allman palliativ vard

Palliativ vard som ges till patienter vars behov kan tillgodoses av personal med grundlaggande
kunskap och kompetens i palliativ vard. Allméan palliativ vard och omsorg kan och ska bedrivas inom
olika vardformer sasomkaitsjukhus och kommunala vardch omsorgsboenden i nara samarbete

med primarvarden. For att uppna en god palliativ vard ar samverkan mellan olika vardgivare en
forutsattning.

Specialiserad palliativ vard

Palliativ vard som ges till patienter med kompleyatom eller vars livssituation medf6r sarskilda

behov, och som utfors av ett lakarlett multiprofessionellt team med sarskild kunskap och kompetens

i palliativ vard. Patienten kan fa specialiserad palliativ vard inom en specialiserad palliativ verksamhet
eller inom en enhet med allman palliativ vard med stod fran ett specialiserat palliativt team.

Brytpunktssamtal i livets slutskede

Ett eller flera samtal mellan ansvarig lakare, eller tjanstgérande lakare, och patient om

stallningstagande att 6verga till fiativ vard som ges under patientens sista tid i livet, dar malet med
GANRSY NYRNI& FNRY |GG SFNr fAQaFI NINy3IFLYyRS GAff
anvandes ibland i tidigare skedét exempelnar palliativa vardbehov identifieras ellear

sjukdomsspecifik behandlirayslutas se ovanstaende.

Efterlevandesamtal

Samtal mellan varcbch omsorgspersonal och den avlidnas narstaende en tid efter dodsfallet.
Palliativ vard slutar inte i och med dodsfallet, utan inbegriper visst organigédtil narstaende for
att hantera sin situation aven efter dodsfallet. Samtalefouhas olika beroende pa syfte.

Palliativt konsultteam

Palliativa konsultteam &r ofta multiprofessionella och hjalper manga verksamheter

med insatser som varechomsorgspersonal inte har tid eller erfarenhet av. Teamet utgar fran den
specialiserade palliativa verksamheten och erbjuder férutom radgivning aven undervisning och
handledning till vardpersonakonsultteamet kan ocksa kallas radgivningsteam.

Konsultteanet kan fungera som bollplank, ger trygghet och stdd. Teamet erbjuder stéd for
vardpersonalens medicinska och psykosociala fragor gallande vuxna patienter oavsett vardform och
diagnos, och deras narstaend&agor kan berora patienter som blivit samre @ch rad kring

lindrande vard i ett sent skede av livet och déende patienter.

Det aren fordel om det palliativa konsultteamet kopplas in tidigt da forutsattningarna kan forbattras,
for 6kad kontinuitet och uppfoljning av specifika patienter.
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Kvalitetssakng av den palliativa varde

Varje vardenhet bor kvalitetssakra den palliativa varden. Tva bra verktyg for detta ar Svenska
palliativregistret och Socialstyrelsens nationella indikatorer for god palliativ vard.

Svenska palliativregistret startades B0ed en dodsfallsenkat som efterhand har utveckl&e
YNadl (FLAGSEY €LYNILLRNISNARYIE D

Nationellt vardprogram

Under 2019 har Nationellt vardprogra2®12;2014och Nationellt vardprogram Palliativ vard i livets

slutskede 2016 reviderats och &r nu pa remiksegioner, kommunerge berérda

professiorsforeningarnaoch patientféreningar.

D& det nya vardprogrammet omfattar hela det palliativa férloppet och inte bara livets absoluta

af dzia1 SRS KINJ YLy o6edGid yFYy GAfflaébenovsdgruppet GA G @i N
och riktar sig till all vardpersonal

De nuvarande vardprogrammen finns inte i pappersformat men kan laddas ner via Svenska Palliativ
registres hemsida under: forbattringsarbete/ kunskapsstod.

Nationell vardplan

Den nationella vardplan for palliativ vard och omsorg som utvecklats av Palliativt Utvecklingscentrum
i Lund anvands av allt fler verksamheter. Det halls regelbundna natverkstraffar for dess anvandare.
Vardplanen ar baserad pa vetenskap och beprovad enfaeoch innehaller olika delar i tidig och

sen palliativ fas. Vardplanens delar kan ses som praktiska redskap till att kunna genomféra det som
vardprogrammetrekommenderarinnehallet i vardplanen ar granskad och foljer internationella
rekommendationer for vard av den déende méanniskan enligt International Collaborative for Best
Care for the Dying Person.

Indikatorer

Socialstyrelsen har redan 2013 i sitt nationella kunsgt@esfor god palliativ vard tagit fram

indikatorer for att kunna tillampa kunskapsstodets rekommendationer. Indikatorerna och malnivaer
for dessa har under 2016 omarbetats och utvarderats.

Indikatorerna ar matt som avser afpsgla god vard och omsorg irdén. De ska kunna anvandas

som underlag fér verksamhetsuppféljning och verksamhetsutveckling samt for 6ppen redovisning av
halso och sjukvardens processer, resultat och kostnader.

Malsattningen ar att indikatorerna skamuoa anvandas av olika intressenfor att:
1 folja upp vardens utveckling av processer, resultat och kostnader ovetdidlt, regionalt
och nationellt
1 jamfdéra vardens processer, resultat och kostnader éveg takalt, regionalt, nationellt och
internationellt
1 initiera forbattringar av vardens kvalitet och effektivitet pa lokal, regional och nationell niva.

| registrets utdataportal finns mdjlighet att ta fram resultat for dessa indikatorer.
Socialstyrelsen har aven faststaationella malnivaer foindikatorema, se nedan.
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Indikatorerna ar foljande:

Indikator Malniva

Munhalsobedémning under sista levhadsveckan X dn
Smartskattning under sista levnadsveckan 100%

Vidbehovsordination av opioid mot smarta under sista levnadsveckan X Qy
Vidbehovsordination agingestdampande lakemedel under sista levnadsveckan X  Qy
Utan forekomst av trycksar under sista levnadsveckan X dn
Brytpunktssamtal X  Qy

Svenska palliativregistrets kvalitetskriterier for vard i
livets slutskede

Baserat pa ovanstaenatefinitioner och indikatorer har Svenska palliativregistret formulerat ett
antal matbara kriterier. Den information som insamlas i registret skall spegla dessa kriterier
9 Patientenar informerad om sin situation.
1 Narstaende ar infonerade om patientens siation.
1 Patienten sakerstalls god omvardn@itlexempelavseende munhélsa eller
trycksarsforebyggande atgarder
Patientens smarta skattas med smartskattningsinstrument och ar smartlindrad.
Patientens symtom skattas med symtomskattningsinstrumentédimdrad fran 6vriga
symtom.
1 Det finns lakemedel i injektionsform att ge vid behov for smartgenombrott, angest,
illamaende och andningsbesvar
Patienten behdver inte d6 ensam
Patienten ges mojlighet att do pa den plats han/hon sjalv dnskar
Narstaendeerbjuds uppbliande samtal efter dodsfallet.

= =4

= =4 =
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Kansli
Anvandasupport

Registret har ett eget kansli som under helgfria vardagar ar bemannat mellan kl. 9 och 15. Registrets
kontaktvagar ar framst via telefon och mail. Vi finns dven pa sociala néldéxempelFacebook.

Mycket av kontakterna handlar om inloggning, praktiska rad vid inmatning samt tolkning av utdata
till forbattringsarbete och verksamhetsrapporter. Vi besvarar aven omvardnadsfragor, ansékan om
datauttag fortill exempelforskning och versamhetsuppféljning och fragor fran beslutsfattare,

politiker och massmediagiven simtal frAn narstaende férekommgom &n i liten skala.

Under 2019 har vi kunnat erbjuda och genomfért utbildningar och forelasningar interaktivt via bade
webb och telefoni.

Hemsida, sociala medier

Registrets Bmsida fokuserar pa hur verksamheten registrerar och tar fram sina resultat, kunskaper
om palliativ vard samt ett nyhetsfléde i amnéit flertal uppdateringathar genomforts nya

dokument har skapatsiya vetenskaplig publikationer publicens och ett nytt utseende for
nyhetsflodetskapatsBade dodsfallsenkaten och information om FoUU ar Oversatt till engelska och
publicerade pa hemsidan.

| borjan av aret bytte registratomanoch fick da aven en ny hemsideadress och ny mailadress.
Registret har en Facebooksidar nyheter publiceras.

Saker Inloggning

For att sékerstalla efterlevnad av de rekommendationer som finns kring hantering av
personuppgifter sa kravs numet a N1 9dgiing hllydistrettill exempelvia SITekort.
Pa www.palliativregistret.se finns en anvisning om hur martithgaga for att komma igang.

Serviceavtal

Bt serviceavtahir ett stdd for den fortsatta utvecklingeav den verksamhet man arbetar i.
Med verksamhet menar vi en hel kommun (stadsdel i de storsta kommunerna), en sjukhusklinik, ett
primarvardsomrade eller en specialiserad palliativ verksamhet.
Under 2019 har vi justerat vart innehall i de redan tecknade serviceavtalen.
Anledningen till justéngen &r att vi pga. icke erhallen medelstilldelning tidigt pa émetkunde leva
upp till det innehall vi utlovat. Innehallet minskades och kostnaden for avtalet halverades.
Serviceavtaleldper tills vidare men kan givetvis sagas upp om sa oritasar under 201%Kostat
3000:- ex moms
| avtalet 2019 ingick
1 Rapporter for verksamheten medkiluderadeenheter, innehallande aktuella resultattéver
de som man sjalva kan ta fram ur utdatapoetapa registretshemsida.
1  Webbméten har funnits tillgangja for de verksamheter som velat satsa pa
forbattringsarbete.
1 Bestélining av Registreksinskapsstodill den egna verksamhetemelt kostnadsfritt.(Utan
avtalutgaren kostnad motsvarande 'st.)
Under 2019 har 144 verksamheter haft ett serviceavtal megjistret.
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Inrapportering
Ddodsfallsenkéaten

Dadsfallsenkaten fylls i av ansvarig personal direkt via registrets hemsida. Den innehfifgio?.
Enkaters grundstruktuhar varit oférandrad sedan 2011 01 6ted endast sma tillagg 2012 och
2015. Detta ar en medveten strategi for att kunna folja samma parametrar dver en langre tid.
2017 péaborjades ett samarbete médrnonkologer som resulterade i nya svarsalternativ som ar
anpassade for barringa nya fragorillkom i enkaten men férutom nya svarsalternativ skarptes
dokumentationskraen for vissa av fragorna.

| slutet av 2019 gjorde vart dataforetag det majligt att nu aven rapportera in dodsfalsrked
reservnummey som tilldelas personer som far vard e8ge utan att ha ett svenskt personnummer.
Med anledning av detta tillkom aven fragor om kon och 3leéftlersom detta inte framgar av ett
reservnummer pa det satet gor av ett ordinarie personnummelusteringen gjordes i enkaten
202001-01.

Under 20D uppdaterades den engelska dversattningen av dodsfallsenkaten.

Narstaendeenkéaten

Dddsfallsenkéaten ger en bild av patientens sista tid genom personalens dgon. Narstaendeenkaten
innehaller delvis samma fragor som i dodsfallsenkaten, men ocksa nagrarfkigde direkt till
narstdende angaende bemétande och information. Syftet ar att fa en bild av hur narstdende upplevt
patientens sista tid, sordels ar intressant i sig sjalv, men ytterligare information framkommer ocksa
om denjamfors med personalens bilfet ar kant att dessa bilder kan skilja sig at. Enkaten ska ocksa
ge en bild av omhandertagande av och stod till narstaende.

Enkaten fylls i av narstdende efter intraffat dodsfadir varje avliden patient registreras bara en
narstdendeenkat, dvsno det finns flera narstdendsom vill svardbehover de enas om svaren i

samma enkat.

Enheten valjer sjalv for varje enskild patient aérstaendeenkéatn skall erbjudas ochsa fallnar.
Utvarderingen av enkéten har visat att det ar olampligt att géra dettian i samband med

dodsfallet. Det ar mer lampligt att informera om enkéten i samband med ett eftersamtal.

For att kunna erbjuda mojligheten att fylla i en enkat maste det finnas en paborjad och sparad
dodsfallsenkat. Personalen pa enheten skapar ett aggilosen till narstdende som sedan anonymt
fyller i enkaten via registrets hemsida. Det gar inte att komma at nagon annan patient med samma
inloggning utan det ar knutet till den aktuella avlidna patienten.

Hosten 2019 paborjade Svengballiativregistets styrgrupp planering infor uppdatering av
narstdendeenkaten. Antalet registreringar har jamfort med dodsfallsenkéaten varit ladtavahte

Okat namnvart de senaste aresannolikt som en konsekvens av attvandare tyvarr inte fatt

aterkoppling pa svaren. Syftet med den nya narstaendeenkéten ar att skapa en lattanvand enkat som
ger en bra bild av narstaendes upplevelse av palliativ vard i livets slut och sonvissandelagar

att jamfora direkt i utdaaportalen med de registreringar som utforts av vardpersonalen i
dodfallsenkaten.
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Utdataporal

Registret har ett bra samarbete med OTIMO Data AB for all datahantering.
Alla enkater samlas in via webformulér och aterrapportering sker i realtid via enaltity
utdataportal

Under 2019 har det tillkommit 11 nya rapportssmturvalet Extern konsult som kan redovisas pa
alla rapporter. Det har aven tillkommit en detaljerad instruktloing hur data tas fram pa ett enkelt
satt.

Utan inloggning visas dap@ verksamhetsnivd men efter inloggning via SITHskort kan
vardpersonalen ta del av sagenenhets resultat.

All data som visas i arsrapporten kommer fran registrets hemsida och ar atkomliga utan inlpggning
detta géller dock intéabellen under rubrikerd ¢ A f £ I3y 3 GAff &ALISOAFEAASNI R
RS G S 3y soft & ¥armansétalld direkt fran registrets databas.

De valmojligheter/urval som gar att gora ar foljande:
Tidsperiod

Kon

Aldersgrupp

Verksamhet

Verksamhetsklass

Avlidenplats

Onskaavlidenplats kand

Diagnosgrupp

Extern konsult

= =4 =4 =4 -4 -8 -8 -8 9

Det finns olika satt att visa data och verksamhdtansjalv véljgpresentationssattFdljande
valmdijligheter finns:

Lan

Kommun

Verksamhet

Avlidenplats

Tertial

Kvartal

Manad

= =4 =4 =8 -4 -8 9

| denna arsrapport visfor varje indikator &x olika diagram pa urvalet avlidenplats. Dessa ar:

1 Sjukhusiakluderarej specialiseragballiativslutenvard.

1 Kommunal vardftgors av &rskilt boende/vareoch omsorgsboende korttidplats+ eget
hem, med stod av allman hemsjukvarcegethem, med stéd av daglig kontakt med
hemtjanst)

1 Secialiserad glliativvard (utgors avspecialiserad palliativ slutenvatdeget hemmed stod
av speciaseradpalliativ hemsjukvarg

Data visas pa lansniva.
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Resultakvalitetsindikatorer
Numerarer

Antal registrerande enheter

2014 2015 2016 2017 2018 2019
2014 2015 2016 2017 2018 2019
Antal registrerande enheter 4 349 4390 4290 4249 4622 5 329

Svenska palliativregistret ar unikt bland kvalitetsregister i Sverige i och med det stora antalet
registrerande enheter och anvandare.

Har ser vi att antale¢nheter som registrerar i registret har 6kat under 201

Registret haB1 290 anvandareom har méjlighet att registrera datBessa ar vardpersonal och
majoriteten ar sjukskoterskor.
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Antal reqgistrerade dodsfall

2015 2016 2017 2018

Alla dodsfall Vantade dodsfall

2014 2015 2016 2017 2018 2019

Antal registreradedodsfall 60 762 60 726 59 187 58 241 55 855 53409
Antal vantade dddsfall 51066 51104 50427 49810 48 127 46 628

Registrering och utvardering av sin egen enhets data i Svenska palliativregistret ar forsta steget mot
en jamlik vard oclfior att kunna bedrivaett effektivt forbattringsarbete

Har visas antalet inrapporterande dodsfall dar viexetydligtrend med minskat antal registrerade
dodsfall. Tappet ar mest uttalat inom sjukhusvarden.

Antal doda/ar

2004 2008 2012 2016 2019

Kalla: SCB

Under 200&talet har ungefar 90 000 personavlidit varje ar, med en topp ar 2002 da drygt 95 000
avled. Ar 2019 dog8 766personer, vilket &r det lagsta antalet doda under ett enskilt &r sedan 1977
enligt statistik frin SCBerasstatistikraknas pa personer som var folkbokférda i en kommun i
Sveige. Svenska medborgare som avlider i utlandet ar exkluder2@&9 var det 1800 personer.
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Antal registreringar

Hem, utan stods Hem, med stods Hemsjukvard = Spec pall HSVE Spec SV
Sjukhus Korttid Sabo Ovrigt

Har visas antal registreringar inrapporterade fran varje lan. Data visar bade ovantade och vantade
dodsfall.

ForklaringHem, utan stod= Eget hem, utan stédjem, med stéd-Eget hem, med stéd av daglig
kontakt med hemtjanstHemsjukvard-Eget hem, med stod av allman hemsjukv&pecpall HS\*
Eget hem, med stdd av specialiserad palliativ hemsjuk&pree S¥Specialiserad palliativ
slutenvard,Sjukhus-Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenwodtid =Korttidsplats,
Sabae=Sarskilt boende/vardch omsorgsboendé)vrigt=Annan
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Tackningsgrad

Svenska palliativregistret fokuserar pa den sista tiden i en manniskas liv. Mellan 70 och 75 000 av de
personersom dor i Sverige varje ar dor en forvantad dod och bor kunna erbjudas allman palliativ
vard i livets slutskede oavsett vardgivare. For att @ettall kunna ske kravs en kontinuerlig dialog
mellan de som finns narmast patienten (narstaende, underskoterskor, sjukskoterskor,
fysioterapeuter, arbetsterapeuter osv), patienten sjalv och medicinskt ansvarig lakare.

Genom att varje vecka fa informatidran Skatteverket om vilka individer som avlidit kan andelen till
palliativregistret inrapporterade dodsfall berdknas per folkbokféringskommun eller lan. Daremot

finns det ingen samlad realtidsstatistik att jamfora nreit det gallevardgivare.

Tackninggraden beraknas pa samtliga dodsfah anger hur stor andel av samtliga avlidna som
registrerats i Svenska palliativregistreftersom endast 4 av 5 dodsfall kan identifieras i forvag ar det
egentliga malvardet 80 procent av samtliga dodsfall, men@pr8centen ska i sin tur utgéra 100
procent av de vantade dddsfallen.

Till palliativregistrethar det 2019 rapporterats 53 40@mpletta enkéater vilket ger en tackningsgrad
pa 6 %av alla dodsfall.

Vilka ar de vanligaste dodsplatserna i Sverige?

Med hjdp av data fran Socialstyrelsens dodsorsaksregister kan vi se hur fordelningen mellan olika
dodsplatser ser ut i landet. De senaste uppgifterna ar hamtade fran 2017 och visar foljande:

Sjukhus 3%6
Sjukhem/sarskilt boende 3&
Privat bostad 196
Annan/okand/data saknas%

Kategoriseringen ar gjord av Socialstyrelsen och specialiserad palliativ slutenvard finns inte
sarredovisad. Storst andel av befolkningen avlider alltsa pa sjukhus, dar vart register tydligt kan visa
att de storsta kvalitetsbsterna finns néar det galler vard i livets slutskede.
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Tackningsgrad kommun

93,18

20,88

Kommentar:Tackningsgraden ovan bygger pa folkbokféringskommun och ar fordelad pa de 290
kommunerna. Basta kommun 2019 blev Mald med®@®arefter kom Arjang 8% Ydre 8260ch
Bergs kommun m#81% | botten hittar vi Alvdalen med 2k

Observera att denna tackningsgradssiffra & en sammanslagnigiavners och kommuners
rapportering
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Tackningsgrad
Jonképing | N |
Halland | e |
Ostergotland | |
Orebro |
Kalmar |

Blekinge |

"N
b
"N
Jamtland L |
Kronoberg L |
Gavleborg |
Sverige .
Sddermanland L |
Vasterbotten L
Gotland |
Vastmanland

Varmland

Stockholm

Vastra Gotaland |

Norrbotten |

L |

Dalarna | |
L |
|

Uppsala |

Skane | |

Véasternorrland | |

0,0 10,0 20,0 30,0 40,0 50,0 60,0 70,0 80,0 90,0 100,0

Ej rapp %om Hem(US)%m Hem(MS)%m Hemsj% m Spec Pall HSV% Spec Pall SV% Sjukhus%™ KTB%m Sabo%

Kommentar:Tackningsgraden ovan bygger pa folkbokforingskomouimar fordelad pa de 21
lanen.Bastalan 2019 blev Jonk6pings lan vars avlidna befolkning rapporteradesstih Darefter
kom Hallands 14168 %och Gstergotlanddan 8 % Langst ner péins listarhittar vi Vasternorrland
lan pa49 %

Observera att denna tackningsgradssiffra &r en sammgnslg av sjukhusens rapportering och
kommunens rapportering

Nedan visas samma siffror i tabellform.
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Ej Hem Hem Hemsj Spec Spec Sjukhus KTB Sébo

rapp (US) (MS) Pall HSV  Pall SV

% % % % % % % % %
Jonkoping 26,5 0,3 1,6 5,6 4,0 2,7 21,2 10,6 26,9 3163
Halland 32,0 0,0 3.4 5,7 0,9 4,7 22,5 52 254 2795
Ostergdétland 32,2 0,2 0,7 2,3 8,5 7,1 15,2 6,5 27,2 4095
Orebro 33,8 0,3 1,7 3,8 0,7 54 21,9 7,6 24,0 2819
Kalmar 35,0 0,2 3,6 8,4 1,2 4,0 21,2 6,1 19,8 2504
Blekinge 35,7 0,3 1.8 4.9 1,8 2,0 25,9 6,9 20,8 1650
Jamtland 36,5 0,2 3,0 3,3 5,2 3,7 15,7 58 26,0 1391
Kronoberg 37,8 0,3 2,4 3,8 2,3 0,2 26,7 54 20,8 1806
Gavleborg 38,2 0,2 1,6 5,9 2,1 0,1 22,8 6,4 219 3089
Sverige 38,6 0,2 15 3,1 3,2 5,8 18,4 56| 23,2 88309
Sddermanland 38,8 0,5 11 0,9 4,3 9,0 15,3 50 24,7 2880
Gotland 38,9 0,0 0,5 0,2 34 12,2 14,3 58 244 622
Vasterbotten 38,9 0,1 0,7 1,5 3,3 6,6 11,1 51 324 2606
Véastmanland 39,7 0,0 0,5 0,7 1,5 7,2 22,3 54 225 2635
Véarmland 40,2 0,2 2,5 4.4 1,8 2,0 21,7 7,0 198 2993
Stockholm 41,3 0,1 0,2 0,1 5,3 17,2 14,7 0,8 19,7 15351
Vastra Gotaland 41,5 0,1 1,3 3,9 1,8 6,1 18,3 57 20,4 14922
Dalarna 42,3 0,2 1,0 2,9 6,9 3,0 154 6,2 21,7 3026
Norrbotten 42,5 0,3 0,7 1,8 0,0 6,7 17,7 3,7 26,3 2822
Uppsala 43,5 0,3 0,7 0,7 3,2 9,8 16,1 3,2 20,6 2759
Skane 43,9 0,1 1,5 2,4 5,4 9,1 16,5 3,2 17,9 11627
Vasternorrland 51,0 0,2 0,8 1,3 3,1 4,0 10,0 59 234 2754

ForklaringHem(US¥ Eget hem, utan stodjem(MS¥Eget hem, med stdd av daglig kontakt med
hemtjanst HemsFEget hem, med stod av allman hemsjukv&pec Pall HSVEget hem, med stod
avspecialiseragballiativ hemsjukvardSpec Pall S\Specialiserad palliativ slutenvard,
Sjukhus=Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenu&f@-Korttidsplats Sabe=Sarskilt
boende/vardoch omsorgsboende
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Smartskattning

Att inte ha ont och kunna f& smartlindring i livets slut &r en av de viktigaste frafforpatienter och
deras narstaende. Sjukskaoterskor och lakares uppfattning om patientgéiga och smartintensitet

har i flera studier, pa bl.a. cancerpatienter, visat stektkpangamfort med den smarta patienterna

sjalv skattar. Instrument for att kunna skatta smarta, &ven hos patienter som inte kan kommunicera,
finns men anvands ofta spadiskt. Socialstyrelsen har bedosrhartskattningsom ett viktigt
insatsomrade och malnivan ligger pa 2a0

| dodsfallsenkaten som anvands sedan 20181 omformulerades svarsalternativen till denna fraga
och vitog bort kravet pa etvalideratsmartskatningsinstrument. Att smartskattningen skall vara
dokumenterad i patientjourn&n anses dock viktigt.

L SYyINGSy &aidNftSNIGA FNRILY {1+ dGFrRSE LISNR2YySYya
sista veckan i livet med VAS, NRS eller ndgotanvatN NIi & { | G G y A y Ifsdgayl BedvhidgY Sy ( K ¢
med alternativen Ja, Nej och Vet gj

Diagrammen nedan visar hur de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret

fordelar sig dver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus= Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard= Sarskilt boende/vardch omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av
allman hemsjukvard eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ vard Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard
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Smartskattning sjukhus

Ostergotlands lan |
Stockholms lan |
Kalmar lan |
Jonkdpings lan|
Vasterbottens lan
Hallands lan
Uppsala lén
Soédermanlands lan
Sverige
Orebro lan
Norrbottens lan
Blekinge lan
Vasternorrlands lan
Gavleborgs lan
Varmlands lan
Kronobergs lan
BEIEIGESE
Vastmanlands lan
Skéane lan |
Gotlands lan |
Vastra Gotalands lan|
Jamtlands lan |

0 30 40 50

Ja mNej m Vet g]

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Ostergétlands lan 58,6 32,4 9,1 497
Stockholms lan 48,3 44,3 7,4 1697
Kalmar lan 47,7 41,8 10,6 426
Jonkopings lan 41,3 494 9,3 569
Vasterbottens lan 39,3 494 11,3 239
Hallands lan 33,2 55 11,8 491
Uppsala lan 32,8 525 14,7 326
Sodermanlands lan 30,8 53,5 15,7 318
Sverige 29,8 58,1 12,1 12141
Orebro lan 29,2 58,9 11,9 530
Norrbottens lan 28,9 54,1 17 388
Blekinge lan 28,8 60,8 10,3 319
Vasternorrlands lan 27,8 64,9 7,3 205
Géavleborgs lan 25,9 58,7 154 526
Varmlands lan 25,2 63,9 10,9 523
Kronobergs lan 25 63 12 416
Dalarnas lan 21,7 71,8 6,4 373
Vastmanlands lan | 19,2 69,5 11,3 485
Skane lan 18,1 66,5 15,3 1395
Gotlands lan 17,9 56,7 25,4 67

Vastra Gotalands lar 15,8 70 142 2171
Jamtlands lan 15,4 64,5 20,1 169
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Smartskattning kommunal vard

Kalmar lan |
Ostergotlands lan |
Vasterbottens lan |

Orebro lan |

Hallands lan
Vasternorrlands lan
Jonkoépings lan
Stockholms lan
Vastmanlands lan
Sverige
Varmlands lan
Skéne lan
Jamtlands lan
Soédermanlands lan
Vastra Gotalands lan
Blekinge lan
Kronobergs lan
Norrbottens lan
Gotlands lan
Uppsala lan |
Dalarnas lan |
Gavleborgs lan|

0 30

Ja mNej m Vet gj

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Kalmar lan 74,7 22 3,4 860
Ostergotlands lan 66 32,8 1,2 1378
Vasterbottens lan 65,6 304 4 944
Orebro lan 61,3 35,2 3,5 978
Hallands lan 59,9 34,1 6 971
Vasternorrlands lan 58,8 36,9 43 794
Jonkodpings lan 57,1 37,4 55 1311
Stockholms lan 54 41,7 43 2813
Vastmanlands lan 53 424 4.6 681
Sverige 52,21 43,2 4,7 24394
Varmlands lan 50,1 43,4 6,6 915
Skane lan 49,7 45,6 4,7 2620
Jamtlands lan 49,4 46 4.6 478
Sodermanlands lan | 48,2 46,8 5 820
Vastra Gétalands lar 47,3 47,6 51 4235
Blekinge lan 46,4 48,1 55 513
Kronobergs lan 451 511 3,8 528
Norrbottens lan 44,6 48 7,4 839
Gotlandsléan 43,9 48,3 7,8 180
Uppsala lan 42,4 53,7 3,8 601
Dalarnas lan 37,7 57,5 4.9 884

Géavleborgs lan 34,2 60,8 5 1019
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Smartskattning spec.palliativ

Skane lan |
Kalmar lan |
Orebro lan |
Stockholms lan |
Vasterbottens lan
Ostergotlands lan
Sverige
Jonkoépings lan
Hallands lan
Uppsala lan
Varmlands lan
Vasternorrlands lan
Vastmanlands lan
Vastra Gotalands lan
Kronobergs lan
Norrbottens lan
BEIEIGESE
Soédermanlands lan
Gotlands lan
Blekinge lan |
Jamtlands lan |
Gavleborgs lan|

0 30 40

Ja mNej m Vet gj

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal
Skane lan 92,3 7,5 0,2 1693
Kalmar lan 90,6 7 2,3 128
Orebro lan 90,4 9 0,6 178
Stockholms lan 85,3 13,7 1 3378
Vasterbottens lan 81,4 18,6 0 258
Ostergétlands 1an 80,5 19 0,5 632
Sverige 77,9 19,9 2,2 9942
Jonkopings lan 775 19,7 2,8 213
Hallands lan 76,6 20,8 26 154
Uppsala lan 71,1 247 4,2 360
Varmlands lan 69,9 21,2 8,8 113
Vasternorrlanddéan 65,6 29,7 46 195
Vastmanlands lan 64,8 30,4 48 227
Vastra Gotalands lar 62,5 33,5 4 1163
Kronobergs lan 61,4 34,1 45 44
Norrbottens lan 59,1 33,3 75 186
Dalarnas lan 55,4 43,3 1,3 298
Sodermanlands lan 54,4 38,7 6,9 375
Gotlands lan 52,2 424 54 92
Blekinge lan 51,6 42,2 6,3 64
Jamtlands lan 50 37,7 123 122

Géavleborgs lan 484 422 9,4 64
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Smartskattning Ja Alla

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Detta visaralla dodsplatseralla 1an och vantade dodsfalled svarsalternativ Ja
Fran 2012 ser vi en posititvecklingvadgéllersmartskattning av penter i livets slutskede.
Siffror okarfran 21 %till 52 %

Kommentar:Detta &r en avSocialstyrelsens nationella kvalitetsindikatooeh malnivan afaststaltl

till 100%

Vi ser en positiv utvecklingnenlangtkvar till malnivan

Smartskattningsresultaten har legat 1agt i manga ar och langt ifrdn Socialstyrelsens malnivaer.
Positivt nog har anda smartskattningen i hela landet successivt forbattrats sedan 2012 men ligger
anda bara pa 51,8 Kurvan har planat utdgotunder desenaste aren ochndelen smartskattade

har bara okat med 2,%under 2019.

Jamforelse mellan vardformer visar att av kommunerna8®4tregistrerade dodsfall smartskattas
52,2% detta i jamforelse med 29 ®av sjukhusens 1241 registreade dddsfall. Specialiserade
palliativa enheter oavsett sluterller ppenvardsenheter ar fortfarande béattre pa att smartskatta i
livets slut och har har Skanes enheter ater bast resultat.

Enheter for specialiserad palliativ vard brukar ofta vara etiskapscentrum i sitt geografiska

omrade och detta borde smitta av sig till sjukhusen i samma omiBeear darfor anmarkningsvart

att nar over 920av patientenainom Skanes palliativa enheter smartskattas sa nar sjukhusen i
Skane bara upp pa 18%

Att Ostergotlands och Kalmar lan ligger i topp med smartskattning bade i kommunal regi och pa
sjukhus tolkar vi som bra kommunikation och samverkan mellan vardaktorer. Stockholms lan ligger
ocksa bra till i sina resultat och man far hoppas att inte spekuletibekonomisk styrning efter

resultat, och darmed bias, paverkar deras registrering utan att denna forbattring gagnat patienterna i
livets slut.

Att gora smartskattning med NRS och VAS upplevs ibland svart vid vard av doende patienter de allra
sista dygna. Andra skalor som kame&andas kan till exempel varAbbeyPain- skala, IPOS eller den
s.k. SOStickan. Manga patienter byter vardform de sista dagarna i livet och fragan innefattar den
sista veckan vilket kan paverka svaren och resultaten.

Observeratt tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drggt&ofor kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. Man far darfér gora tolkningarna och
slutsatserna for sjukhusdata mer forsiktigt.
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Smartskattning med eller utan konsai palliativt team

Fran hosten 2019 finns majligheten attegla en rapport i utdataportalen dar palliativ konsult har
medverkat i vardenDet innebér att de som arbetar i ett palliativt radgivningsteamrhajlighet att
félja upp sina registrerade dodsfall.

Resultatet visar att konsulter anlitas i relativt litetswiéckning, men 6kande tendens, vilket givetvis
kan bero pa tillgagen av palliativ konsulttjansEor detaljersesiffran under varje diagramespektive
lansvis tabellen pa sid 81.

Nedanstdende diagram visskillnadermellan patienter som haft konsiifisatser och de som inte
haft konsultinsatsevad galler smartskattning sista veckan i livet.

Smartskattning Ja sjukhus

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Konsult Ej konsult

Konsult n= 485, Ej konsult n£16159

Smartskattning Ja kommunal vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Konsult Ej konsult

Konsult n= 1844, Ej konsult n= 20123
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Smartskattning Ja spec.palliativ vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Ej konsult

Ej konsult n= 7890

Palliativ specialistkompetens finns inom @l JS OA I €t AASNI R LIt f Al GADE @ NRS
tillampbar inom denna vardform. Kurvan ger daremot information om indikatorns utveckling 6ver tid
for den specialiserade palliativa varden.

Kommentar:Gallande smartskattning visar jamforelsen ersitiv paverkan av att anvanda konsult
bade pa sjukhus och inom kommunal omsorg nar ett palliativt konsultteam medverkar i varden.
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Ovrig gmtomskattning

Obehandlade symtom, till exempel oro, angest, férstoppning eller illamaende, ger minskad
livskvalitet och 6kar risken foér medicinska komplikatiori&nom systematisk symtomregistrering

kan personalen bli mer uppmarksam pa patientens behov av symtomlgndah lanvidta atgarder

som leckr till forbattrad livskvalitet. Det mojliggor averppfoljning aveffekten av vidtagna atgarder

och underlatta kommunikationen mellan patient och vardgivare och mellan medlemmarna i teamet.
Det finns olikanstrumentfér symtomskattning.

Visuell Analogkala (VAS), Numic Rating Scale (NRS), Edmonton Symptom Assessment Scale
(ESAS), Integrated Palliative Outcome Scale (IPOS), Revised Oral Assessment Guide (ROAG) och
Modifierad Nortonskala ar nagra av dem.

| dodsfallsenkate som anvands sedan 2008-01 omformulerades svarsalternativen till denna fraga
och man tog bort kravet pa ettalideratsymtomskattningsinstrument. Att symtomskattningen skall
vara dokumenterad i patientjournalen anses dock viktigt.

lenkatenstaller V¥ NA 3ty £{ 11 G0l RSa LISNER2YySya | GNRII aeviz
under den sista veckan i livet med VAS, NRS eller nagot annat symtomskattningsingtrioknt

fragan besvaras mealternativen Ja, Nej och Vet gj

Diagrammen nedan visar hur delidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret

fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus= Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard= Sarskilt boende/vardch omsorgsboende +okitidsplats + eget hem, med stod av
allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ vard Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard
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Symtomskattning sjukhus

Ostergotlands 1an |
Stockholms lan |
Vasterbottens lan |
Gavleborgs lan|
Kalmar lan
Norrbottens lan
Sodermanlands lan
Orebro lan
Uppsala lan
Sverige
Gotlands lan
Vastmanlands lan
Varmlands lan
Vasternorrlands lan
Kronobergs lan
Jonkoépings léan
Blekinge lan
Jamtlands lan
Hallands lan
Skéane lan |
Dalarnas lan |
Vastra Gotalands lan|

0 30 40 50

Ja mNej m Vet gj

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Ostergétlands lan 37,8 45,3 16,9 497
Stockholms lan 22,7 63,8 13,5 1697
Vasterbottens lan 20,5 59 20,5 239
Géavleborgs lan 19,8 59,1 211 526
Kalmar lan 19,2 63,8 16,9 426
Norrbottens lan 18,3 60,6 211 388
Sodermanlands lan 16 58,8 25,2 318
Orebro lan 15,8 65,1 19,1 530
Uppsala lan 15,3 58,6 26,1 326
Sverige 152/ 66,3 18,6 12141
Gotlands lan 149 55,2 29,9 67
Vastmanlands lan | 14,8 68 17,1 485
Varmlands lan 14,1 68,8 17 523
Vasternorrlands lan 13,7 73,2 13,2 205
Jonk6pingdan 135 715 14,9 569
Kronobergs lan 13,5 69 17,5 416
Blekinge lan 13,2 68,3 18,5 319
Jamtlands lan 12,4 56,8 30,8 169
Hallands lan 11,8 70,1 18,1 491
Skane lan 9,2 68,7 22 1395
Dalarnas lan 8,3 80,2 11,5 373

Vastra Gotalands lar 8,2 71,9 199 2171
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Symtomskattning kommunal vard

Kalmar lan |
Ostergotlands lan |
Hallands lan |
Stockholms lan |
Vasternorrlands lan|
Orebro lan |
Jonkoépings lan
Vasterbottens lan
Sverige
Jamtlands lan
Sodermanlands lan
Vastmanlands lan
Skéne lan
Gotlands lan
Uppsala lan
Vastra Goétalands lan
Varmlands lan
Norrbottens lan |
Kronobergs lan |
Blekinge lan |
Dalarnas lan |
Gavleborgs lan|

0 30 40 50

Ja mNej m Vet gj

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Kalmar lan 50,3 44 57 860
Ostergotlands lan 38,5 58,6 2,8 1378
Hallands lan 38,3 53,2 8,4 971
Stockholms lan 38,2 56 58 2813
Vasternorrlands lan 36 57,7 6,3 794
Orebro lan 34,5 61 4,5 978
Jonkodpings lan 33 57,8 9,2 1311
Vasterbottens lan 32,3 60,8 6,9 944
Sverige 30,7 62,6 6,7 24394
Jamtlands lan 29,3 65,3 54 478
Sodermanlands lan 29,1 63,7 7,2 820
Vastmanlands lan | 28,3 64,2 7,5 681
Skane lan 28,1 65,3 6,6 2620
Gotlands lan 27,8 61,7 10,6 180
Uppsalalan 27,5 68,9 3,7 601
Norrbottens lan 26,3 64,5 9,2 839
Varmlands lan 26,3 66,6 7,1 915
Vastra Gotalands lar 26,3 66 7,7 4235
Kronobergs lan 24,1 72 4 528
Blekinge lan 226 684 9 513
Dalarnas lan 20,2 72,9 6,9 884

Géavleborgs lan 17,7 74,6 7,8 1019
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Symtomskattning spec.palliativ vard

Orebro lan |
Ostergotlands lan |
Vasternorrlands lan |
Stockholms lan |
Vasterbottens lan
Sverige
Hallands lan
Skéne lan
Jonkopings lan
Vastra Gotalands lan
Gotlands lan
Norrbottens lan
Kalmar lan
EIEIHMESHE]
Varmlands lan
Uppsala lén
Kronobergs lan
Soédermanlands lan
Vastmanlands lan
Jamtlands lan |
Géavleborgs lan|
Blekinge lan |

0 30 40 50

Ja mNej m Vet gj

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal
Orebro lan 86 12,9 1,1 178
Ostergotlands lan 73,4 25 1,6 632
Vasternorrlands lan 56,9 36,4 6,7 195
Stockholms lan 55,5 414 3,2 3378
Vasterbottens lan 51,2 47,7 1,2 258
Sverige 48,5 46,8 4,7 | 9942
Hallands lan 46,8 43,5 9,7 154
Skane lan 46,2 524 1,4 1693
Jonkopings lan 455 46 85 213
Vastra Gotalands lar 41,2 52,6 6,2 1163
Gotlands lan 40,2 554 43 92
Norrbottens lan 36,6 50 13,4 186
Kalmar lan 359 54,7 9,4 128
Dalarnas lan 352 624 2,3 298
Varmlandslan 345 549 10,6 113
Uppsala lan 32,5 60 7,5 360
Kronobergs lan 29,5 63,6 6,8 44
Sodermanlands lan 28 55,2 16,8 375
Vastmanlands lan 27,8 66,5 57 227
Jamtlands lan 23,8 58,2 18 122
Géavleborgs lan 23,4 594 17,2 64

Blekinge lan 20,3 67,2 12,5 64
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Symtomskattning Ja Alla

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Detta visar alla dodsplatser, alla lan och vantade dodsfall med svarsalternativ Ja.
Fran 2012 ser vi en positiv utveckling vad gélleigsymtomskattning av patienter i livets slutskede
fran 11 %till 30%

Kommentar: Som diagrammen visar &r det stora skillnader mellan olika vardformer och mellan olika
delar av landet.

Av samtliga registrerade forvantade difdll i landet blev endast 3G symtomskattade i livets

slutskede under 2019. Socialstyrelsen menar att eftergetrfinns behandling att erbjuda ar det

viktigt att skattning av 6vriga symtom gors i betydligt storre omfattning pa ett systematiskt satt for
en optimal symtomlindring for patienter i palliativ vard.

Tittar vi pa hela landet och jamfor olika vardformegler den specialiserade palliativa varden i topp
med 48% Darefter kommer séarskilda boenden, korttidsboenden och den allmanna hemsjukvarden
med 31 %och sjukhus ligger pa 2a

Ostergotland har hoppingivande resultat inom sjukhusvarden dar symtomskaiitiars i nastan 40
%av alla férvantade dodsfall, betydligt fler an 6vriga sjukhus i lanQstergétland uppvisar dven

goda resultat inom kommunal vard och for specialiserpalliativa enheter.

| Kalmar Lan utfors symtomskattning i halften av alletade dodsfall inom kommunal vard men
resultaten aterfinns inte inom den specialiserade palliativa varden eller pa sjukhusen.

I Orebro symtomskattas narmare 9/10 inom den specialiserade palliativa varden och utgor liksom
kommunala varden i Kalmar Lan agjbkhus/arden i Ostergétland goda exempel pa att det gar att
forbattra symtomskattning i livets slut.

I'NDSGUSG YSR aevidzvyalliddyAy3 o0SKI @SN ISySNBf G 7Tl
www.palligivregistret.seaterfinns flera kliniska stgdbland annat SOS stickdiir att underlatta ett
strukturerat arbetssatt med symtomskattning.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenskaalliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis dry@b5an for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. For den sistnamnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa 6ver 9% Man kan alltsa dra sékra slutsatsgifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far géra tolkningarna mer
forsiktigt.
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Symtomskattning med eller utan konsant palliativt team

Fran hosten 2019 finns majligheten att skapa en rapport i utdataten dar palliativ konsult har
medverkat i vardenDet innebér att de som arbetar i ett palliativt rddgivningsteam har nitgligtt
félja upp sina registrerade dodsfall.

Resultatet visar att konsulter anlitas i relativt liten utstrackning, men 6kaeadeens, vilket givetvis
kan bero pa tillgangen av palliativ konsulttjanst.

For detaljer se siffran under varje diagram respektive lansvis i tabellen pa sid 81.

Nedanstdende diagram visar skillnaden mellan patienter som haft konsultinsatser och desom int
haft konsultinsatsevad galler symtorskattning sista veckan i livet.

Symtomskattning Ja sjukhus

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Konsult Ej konsult

Konsult n= 485, Ej konsult n= 1189

Symtomskattning Ja kommunal vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Konsult Ej konsult

Konsult n= 1844, Ej konsult n= 20123
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Symtomskattning Ja spec.palliativ
vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Ej konsult

Ej konsult n= 7890

Palliativ specialistkompetens finns inom den specialiserad palli@®aNR Sy @F NF | NJ ¢ Y2 y & dz
tillampbar inom denna vardform. Kurvan ger daremot information om indikatorns utveckling 6ver tid
for den specialiserade palliativa varden.

Kommentar:Géllande symtomskattning visar jamforelsen en positiv paverkan av &inda
konsult, fler patienter uppmarksammas pa sina symtom bade pa sjukhus och inom kommunal
omsorg nar ett palliativt konsultteam medverkar i varden.
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Vid behovsordinatiogr

Planering och framforhallning ar viktig i palliativ vé@gimtombilden &r oftaika oavsett vilken

sjukdom som &r bakomliggande.

| livets slutskede ska darfor vidbehovsordinationer av injicerbara lakemedel finnas fér de vanligaste
symtomen.Rektal administration eller intramuskulara injektioner rekommenderas inte eftersom det
ger obelag och ontdig smérta for den déende personen. Ordinationen ska vara individuellt anpassad
eftersom generella ordinationer inte anses vara tillréackligt bra i det har skedet.

Graferna visar alla dodsplatser, alla Ian och vantade dodsfall med svarsaltdmatidinerad.

Variationen mellan l&anen ar litesch visas inte i tabellform.

Opioid

En majoritet av patienter som dor i cancer har sméarta och smartgenombrott under sista
levnadsveckan som obehandlad orsakar nedsattning av livskvalitet och skapar oérstasnde.

Smarta ar aven vanligt vid andra diagnoser an cancer. Smartan kan ofta lindras genom behandling
med opioider, som pga. patientens nedsatta allmantillstand och svarigheter att ta tabletter, bor ges i
injektionsform.

| enkéaten staller vi fragaéFanns det en individuell ordination av lakemedel i injektionsform vid
0SK2@ LI f NUSYSRStatAaadly AyehfrdganRdsvarasited f SGKE € hL
alternativen Ja, Nej och Vet gj

Diagrammeé nedan visar de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativre gistdet
svarsalternativeJa. @ta avser vantade dodsfall.

Vb ordination opioid Alla

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Kommentar. Det hardver arenskett en successiv forbattring fraadanhdga nivaer vilket ar
gladjande!

Siffror 6kar fran 90%till 95 %

Detta &r en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar faststilt tithy
Resultatet av denna indikator tyder pd att merparten av patienterna far en ordination av eoid
behov fér smartlindrande behandling i slutskedet av livet, vilket ar positivt.

Angestdampande

Forekomst av angest ar vanligt oavsett vilken diagnos patienterCmaroro 6vergar i angest som
framkallar starka psykiska och fysiska symtom, ska belmgnelibjudas. Det &r dock viktigt att
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behandlingsindikationen ar angest och inte forvirringstillstand eftersom angestdampande lakemedel
kan forvarra forvirringstillstand. Pga. patientens nedsatta allmantillstand och svarigheter att ta
tabletter, bor lakemelet ges i injektionsform.

For indikatorn finns inget angivet specificerat lakemedel mot angest. | de flesta fall for patienter som
befinner sig i livets slutskede med somatisk sjukdom ordineras bensodiazepin for parenteralt bruk.
Indikationen finns inte mgiven i FASS for nagot lakemedel och inte heller administrationsformen
subkutant for bensodiazepiner. Trots detta &r rekommendationen baserad pa bred klinisk erfarenhet
nationellt och internationellt. LAkemedelsordination for angestlindring vid demsiekdom kan krava
andra substanser, exempelvis neuroleptika.

ISY{ NG Sy a i NFanhsasterdridividudlforginagon dv lakemedel i injektionsform vid
0SK2@ LI tN]TSYSRStatAaadly Ayyockfridan besvdidsmédS G Ke & [ N
alternativen Ja, Nej och Vet.gj

Diagrammet nedan visar de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret med
svarsalternativet Ja. Data avser vantade dodsfall.

Vb ordination angest Alla

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Kommentar:Det harhar skett en successiv forbattring frdaadanhdga nivaewilket ar gladjande!
Siffror 6karfran 79 %till 94 %
Detta ar en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar faststilt titfy

Rosslighet

Rosslig anding ar ett vanligt forekommande symtom i livets slutskede men det aisarak om det

paverkar den doendes valbefinnande. Det saknas tydlig vetenskaplig evidens for farmakologisk

behandling men vissa personer blir hjalpta av lakemedel. Lakestegtendlingdr 6vervagaoch

da i kombination med omvardnadsatgarder som tex munwit Iagesandring. Viktigt &ven med

tydlig information till narstaende.

ISY 1 NGSYy &i NanhsSdsterdridividudllforainagon av lakemedel i injektionsform vid

0SK2@ LI tN{USYSRStatAadly Ayyl ychibaR Bebdras me®ld K€ ¢ [ N
alternativen Ja, Nej och Vet gj

Diagrammet nedan visar de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret med
svarsalternativet Ja. Data avser vantade dddsfall.
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Vb ordination rosslighet Alla

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Kommentar:Det harhar skett en successiv forbattring frdiadanhoga nivaer vilket ar gladjande!
Siffroma ckarfran 83 %till 93 %
Detta &rinte en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer

lllamaende

lllamaendedr ett vanligt besvarande symtom i livets slutskedt asaken ar ofta multifaktoriell
Omvardnadsatgarder kan ha god effekt men ibland kréavs lakemedel i injektionsform.

ISY 1 NGSyYy &i NanhsSdsterdridividudllforainagon adv lakemedel i injektionsform vid

0SK2@ LI tN{USYSRStatAadly Ayy!l yodRrBgRrab&svarat Seil K€ ¢ [ N
alternativen Ja, Nej och Vet gj

Diagrammet nedan visar de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret med
svarsalternativet Ja. Data avser vantade dodsfall.

Vb ordination illamaende Alla

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Kommentar:Det harhar sketten stor forbattringsedan 2012!
Siffroma dkarfran 57 %till 88 %
Detta &rinte en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer
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Trycksar

Trycksar ar en kvalitetsindikator i palliativ vard.

Det ar vanligt att patienter drabbas av nya eller forvarrade trycksaetslslutskede vilket kan

forsamra livskvaliteten

Patienter i livets slutskede har flera riskfaktorer for att utveckla trycksar, tex nedsatt rorlighet,
forsamrad cirkulation, malnutrition, uttorkning, hog alder, sanglage, nedsatt allmantillstand, nedsatt
kognitiv formaga, inkontinens och lagt Hb.

Omvardnaden kan forhindra forsamring av trycksar men kan aven innebara en risk for sar vid till
exempel lagesférandring i form av friktion eller skjuv. Patienten bor darfor inte utséattas for onddiga
forflyttningar och lagesandringar da detta kan vara obehagligt.

Det ar viktigt att adekvat smartlindring ar ordinerad och att omvardnadsatgarder utfors regelbundet.
Att mata forekomsten av trycksar ar en forutsattning for att kunna sétta in atgarder vid behov och en
viktig del i ett arbete for saker och god omvardnad.

Trycksar kan forebyggas genom en strukturerad riskbedémning. Anvand den modifierade
Nortonskalan for att bedéma kategorin av trycksaret. Involvera garna aven narstaende i
forebyggande atgarder och behdadhlltid smarta relaterat till trycksar.

L RIRATFTIEfASYINGSY &0GNftSNI GA FNRILY ¢! @f SR LIS NA
11 GS 32 kighdes@Kmed alternativera, kategori 1, Ja, kategori 2, Ja, kategori 3, Ja,
kategori 4, Nej ocNet ej.. | kvalitetsindikatorn ingar endast grad 2, 3 och 4 enligt Socialstyrelsen.

Diagrammen nedan visar hur de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus = Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard= Sarskilt boende/vardch omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av
allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ varg Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard
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Trycksar sjukhus

Gotlands lan |
Hallands lan |
Vastra Gotalands lan
Vasternorrlands lan
Orebro lan
Varmlands lan
Jonkoépings lan
Kalmar lan
Vasterbottens lan
Jamtlands lan
Skane lan
Norrbottens lan
Sverige
Vastmanlands lan
Gavleborgs lan
Kronobergs lan
Blekinge lan
DEIEIGESIE
Sodermanlands lan
Stockholms lan
Ostergotlands lan
Uppsala lan |

0 10 20 30 40 50

Ej trycksar mKat 1 mKat2 mKat3 mKat4 mVetej

Lan

Gotlands lan 83,6 3 6 0 0 7,5 67
Hallands lan 76,2 10,2 4,9 2,6 1,2 4.9 491
VastraGotalands lan 75,8 9,6 5,9 2,9 1,3 4,4 2171
Vasternorrlands lan 74,6 13,7 7.3 2,4 0,5 1,5 205
Jonkopings lan 74,2 12,5 4,7 2,5 1,9 4,2 569
Varmlands lan 74,2 11,3 5,5 2,7 1 54 523
Orebro lan 74,2 11,1 7.2 2,8 1,1 3,6 530
Kalmar lan 73,7 10,3 7,5 2,8 1,6 4 426
Vasterbottens lan 72,8 10,5 7,1 0,8 1,3 7.5 239
Jamtlands lan 72,2 13,6 3,6 1,2 0 9,5 169
Skane lan 72 8,7 7,4 3,4 2,1 6,4 1395
Norrbottens lan 71,9 11,6 6,4 2,6 1,8 5,7 388
Sverige 71,5 11,4 7,1 2,8 1,7 5,6 12141
Vastmanlands lan 71,3 10,7 7,4 2,5 2,3 5,8 485
Gavleborgs lan 70,2 12,5 6,5 2,1 1,5 7,2 526
Kronobergs lan 69,7 12 6,7 3,8 1,7 6 416
Blekinge lan 69,3 16,3 6,9 1,3 0,6 5,6 319
Dalarnas lan 69,2 13,7 5,9 1,9 2,4 7 373
Sodermanlands lan 68,6 11,9 8,8 19 19 6,9 318
Stockholms lan 66,9 11,9 10,1 3,3 2,1 57 1697
Ostergotlands lan 63,6 17,7 9,1 3,4 1.4 4,8 497

Uppsala lan 59,8 14,1 6,4 2,8 4 12,9 326
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Norrbottens lan |
Vasterbottens lan |
Blekinge lan
Varmlands lan
Jamtlands lan
Vastra Gotalands lan
BEIEIGESE
Vastmanlands lan
Stockholms lan
Sverige
Kronobergs lan
Soédermanlands lan
Vasternorrlands lan
Gavleborgs lan
Kalmar lan
Ostergotlands lan
Hallands lan
Orebro lan
Skane lan
Jonkopings lan
Gotlands lan
Uppsala lan |

0

Norrbottens lan
Vasterbottens lan
Blekinge lan
Varmlands lan
Jamtlands lan
Vastra Gotalands lar
Dalarnas lan
Vastmanlands lan
Stockholms lan
Sverige
Sodermanlands lan
Kronobergs lan
Vasternorrlands lan
Géavleborgs lan
Ostergotlands lan
Kalmar lan
Hallands lan
Orebro lan

Skane lan
Jonkodpings lan
Gotlands lan
Uppsala lan

Trycksar kommunal vard

10 20

30

40

50

Ej trycksar mKat 1 mKat2 mKat 3

60

Kat 4

Ej trycksdPo Kat 1% Kat2% Kat 3%

84,4
84,1
82,8
81,7
81,6
80,6
80,5

80
79,8
79,7
79,4
79,4
79,3
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Trycksar spec.palliativ vard

Jamtlands lan |
Géavleborgs lan|
Hallands lan
Jonkdpings lan
Kronobergs lan
Varmlands lan
Vastra Goétalands lan
Vasterbottens lan
Dalarnas lan
Stockholms lan
Kalmar lan
Sverige
Skéne lan
Vastmanlands lan
Uppsala lan
Blekinge lan
Norrbottens lan
Soédermanlands lan
Vasternorrlands lan
Gotlands lan
Orebro lan
Ostergotlands lan |
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Ej trycksar m Kategori 1 mKategori 2 mKategori 3 m Kategori 4 m Vet ej

Lan EjtrycksdPo Kat 1% Kat2% Kat3% Kat4% Vetej% Antal
Jamtlands lan 84,4 4.1 9 0 0 25 122
Géavleborgs lan 81,3 9,4 4,7 1,6 0 3,1 64
Hallands lan 80,5 12,3 3,2 3,2 0,6 0 154
Jonkodpings lan 75,1 11,3 6,6 5,6 0,9 0,5 213
Kronobergs lan 75 15,9 4,5 4,5 0 0 44
Varmlands lan 73,5 12,4 6,2 3,5 3,5 0,9 113
Vastra Gotalands lar 73,3 12,1 7,5 3,6 2 1,5 1163
Dalarnas lan 72,5 15,8 7 34 1 0,3 298
Vasterbottens lan 72,5 10,9 11,6 2,7 1,9 0,4 258
Stockholms lan 71,9 11,5 9,4 3.4 2,5 1,2 3378
Kalmar lan 71,1 14,1 6,3 7 0,8 0,8 128
Sverige 69,6 13,3 10,1 3,7 2,2 1,1 9942
Skane lan 67,9 12,2 13,5 3,5 2,4 0,5 1693
Uppsala lan 66,1 13,9 12,5 1,9 2,5 3,1 360
Vastmanlands lan 66,1 14,5 11,9 4 2,2 1,3 227
Soédermanlands l&n 65,6 21,1 6,9 3,2 0,8 2,4 375
Norrbottens lan 65,6 17,2 7 2,2 3,8 4,3 186
Blekinge lan 65,6 10,9 10,9 9,4 3,1 0 64
Vasternorrlands lan 65,1 12,8 9,2 7,7 5,1 0 195
Gotlands lan 64,1 16,3 13 4,3 1,1 1,1 92
Orebro lan 55,6 13,5 24,2 3,9 2,8 0 178

Ostergotlands lan 55,2 24,5 12 5,7 2,1 0,5 632
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Utan trycksar Alla

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Detta visar alla dodsplatser, alla Ian och vantade dodsfall suatsalternativ Utan trycksar vid
dodsfallet. Att avlida utan trycksér en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och
malnivan ar faststallt tibk  ¢an

Inom kommunal vard ar andelen 80(Norrbottens lan 8%6och Uppsala lan 7%). Pa sjukus ar
andelen patienter som avlidit utan trycksar #&Gotlands lan 846och Uppsala lan 6@). Inom
specialiserad palliativ vard ar andelen%@Jamtlands lan 8%och Ostergétlands 1an 5%)

Fran 201arresultatet legatpai stort sett samma nivaer.

Kommentar. Utvecklingen kan forklaras av att vid livets slut &r fokus i varden pa att patienten ska ges
en god omvardnad. Detta innebéar att varden utgar fran patientens behov och da ar franvaro av
trycksar inte det priméaratan ska istéllet inriktas pa rimlig symtomlindring och omvardnad. Men det

ar ocksa viktigt att i omvardnaden av patienter i sent palliativt skede vara uppmarksam pa att risken
att drabbas av trycksar ar stor da allmantillstandet ar mycket forsamrat atlytkerligare forsamras

den sista veckan pa grund av nedsatt cirkulation.

Inom kommunal vard avlider farre patienter med trycksar i jamforelse med sjukhus och specialiserad
palliativ vard. Men aven om utvecklingen legat stilla den senaste atta aren bethéwdortsatta

positiva utvecklingen inte stanna av utan en fortsatt utveckling ar bade nodvandig och 6nskvard.
Som diagrammen visar ar det inga stora skillnader mellan olika vardformer och mellan olika delar av
landet vad det galler férekomst av trycksdd dodsfallet.

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drggt&ofor kommunala
boendeformer och den specialiserade palliatiéaden. For den sistnamnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa 6ver 9% Man kan alltsa dra sékra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far géra tolkningarna mer
forsiktigt.
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Trycksar med eller utan konsalt palliativt team

Fran hosten 2019 finns majligheten att skapa en rapport i utdataportalen dar palliativ konsult har
medverkat i vardenDet innebar att de som arbetar i ett palliativt rddgivningsteam har mdagtigkt

foélja upp sina registrerade dodsfall.

Resultatet visar att konsulter anlitas i relativt liten utstrackning, men 6kande tendens, vilket givetvis
kan bero pa tillgadngen av palliativ konsulttjarfsbr detaljer se siffran under varje diagram respektive
lansvis tabellen pa sid 81.

Nedanstdende diagram visar skillnaden mellan patienter som haft konsultinsatser och de som inte
haft konsultinsatsevad galler forekomst av tryckseid dodsfallet.

Utan trycksar sjukhus

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

Konsult Ej konsult e

Konsult n= 485, Ej konsult n= 1189

Utan trycksar kommunal vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

Konsult Ej konsult e

Konsult n= 1944, Ekonsult n= 207723
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Utan trycksar spec. palliativ vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Ej konsult

Ej konsult n= 7890

tFEfAFGAD AaLISOALIEAAG]12YLISGSYya FAYyya Ayz2Y RSy
tillampbar inom denna vardform. Kurvan ger daremot information om indikatorns utveckling 6ver tid
for den speiliserade palliativa varden.

Fran 2012 ser vi att inom olika vardformer dar patienter inte har utvecklat trycksar inte skett nagon
positiv utveckling av att konsultera palliativa konsultteam relaterat till trycksar utan resultatet ligger i
stort sett pAsamma nivaer aven om det finns sma variationer inom olika vardformer.

Kommentar:Diagrammen visar olika verksamheter som rapporterat att patienter avlidit utan
forekomst av trycksar sista levnadsveckan och om palliativt team har eller inte har kortsultera

Man kan se att det inte finns stora skillnader mellan de olika vardformerna, och att det finns en liten
positiv utveckling inom vissa vardformer.

En moijlig forklaring till trenden afiatienter som haft konsultinsats i stérre utstrackning ockaé
trycksar, jamfor med patientautan konsultinsats, kan vara att svarbehandlade patienter &r de som i
forsta hand far konsultinsatser. Tryckg@vidareen problematik som ar svar att komma tillratta

med nar de val har utvecklats och patenten ar i livet slutskede.

a LJS
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Brytpunkssamtal till patient Kvalitetsindikator

Att vara informerad om sin situation ar viktigt for en person som befinner sig i livetkstie. Det

ger mojlighet till planering av den sista tiden i livet for personen och dennes narstaende. Ett
brytpunktssamtal som halls av ansvarig lakare ar tankt att formedla denna viktiga information och
foregas av en brytpunktsbedémning dar lakaren gomeedicinsk bedomning av var i ett
sjukdomsférlopp patienten befinner sig. Om beddémningen ar att patienten befinner sig i livets
slutskede handlar samtalet bland annat om att malet med varden inte langre ar livsforlangande utan
att god symtomlindring ochvskvalitet satts i fokus.

| den dodsfallsenkat som anvands sedan 20181 har svarsalternativen till fragan om
brytpunktssamtal med patienten omformulerats och utdkats for att battre spegla de olika situationer
som kan uppsta i varden. Detta innebar ssar och resultat fran 2018 och framat inte omedelbart

kan jamforas med resultaten fran 2017 och tidigare.

Vi redovisar resultaten i form av en kvalitetsindikator som beraknats utifran antalet vantade dodsfall
enligt foljande:

T WEY TyidlfS¥SKRWIIRXSBARINIE I RS RIRATFITE D ¢Aff
o Ja, erhallit
0 Nej, saknar formaga att delta OCH personens narstaende har erhallit
brytpunktssamtal alternativ erbjudits men tackat nej eller personen hade inga
narstaende
0 Nej, erbjudits men tackat nej
o Nej, vadnadshavare motsatter sig
T bSay !'yiltSt é¢bS2¢ RAGARSNI G YSR FyidltSi OGNyl
0 Nej
0 Nej, saknar formaga att delta OCH fragan om personens narstaende fick
ONRBGLIzy{GaalyYidlf o0SadlINria YSR é¢bSa¢

T £SG Say ! yiltSi g3 SSic ONRNDARES NRH RaVFSR t @ ¢ Af
0 Vetegj
o Nej, saknar formaga att delta OCH fragan om personens narstaende fick
ONRUGLIMzylGaalyYart oSagrNria YSR €¢xSiG S2a¢

Diagrammen nedan visar Andét)(patienter som avlidit och &ar registrerade i Svenska
palliativregistret och dar patienten eller deras narstaende fatt mojlighet till ett brytpunktssamtal.
Detta avser vantade dodsfall.

Sjukhus= Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard= Sarskilt boende/vardch omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av
allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ vard Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard
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Brytpunktsamtal sjukhus

Ostergotlands 1an |
Vasterbottens lan |
Stockholms lan |
Hallands lan
Kalmar lan
Vastmanlands lan
Jonkoépings lan
Kronobergs lan
Norrbottens lan
Sverige
Vasternorrlands lan
Blekinge lan
Uppsala lan
Skane lan
Gavleborgs lan
Vastra Goétalands lan
Gotlands lan
Jamtlands lan
Dalarnas lan
Varmlands lan |
Orebro lan |
Sodermanlands lanj

L
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Ja mNej mVetegj

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal
Ostergétlands lan 75,7 17,1 7,2 497
Vasterbottens lan 75,3 12,1 12,6 239

Stockholms lan 73,2 198 7 1697
Hallands lan 73,1 16,5 104 491
Kalmar lan 711 176 11,3 426
Vastmanlands lan 70,1 16,1 13,8 485
Jonkodpings lan 68,7 246 6,7 569
Kronobergs lan 66,8 24 9,1 416
Norrbottens lan 66,5 183 15,2 388
Sverige 65,3/ 23,2 115 12 141
Vasternorrlands lan 63,9 22 14,1 205
Blekinge lan 63,6 21,9 144 319
Uppsala lan 63,2 16,6 20,2 326
Skane lan 61,8 25,7 125 1395
Gavleborgs lan 61,4 295 9,1 526
Vastra Gotalands lar 61,3 28,9 9,8 2171
Gotlands lan 61,2 19,4 194 67
Jamtlands lan 60,9 20,1 18,9 169
Dalarnas lan 59,8 27,6 12,6 373
Varmlands lan 58,1 29,3 12,6 523
Orebro lan 579 26,4 15,7 530

Sodermanlands 1&an | 49,7 22,3 28 318
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Brytpunktsamtal kommunal vard

Blekinge lan |
Ostergotlands lan |
Kalmar lan |
Jonkdpings lan
Orebro lan
Hallands lan
Jamtlands lan
Stockholms lan
Sverige
Gavleborgs lan
Vastra Gotalands lan
Skéne lan
Kronobergs lan
Varmlands lan
Vasterbottens lan
Uppsala lén
Gotlands lan
Vasternorrlands lan
Sodermanlands lan
Vastmanlands lan|
Norrbottens lan |
Dalarnas lan |

I

0 30 40 50

\l
(@}
(0]
o
©
o

Ja mNej mVetegj

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Blekinge lan 846 11,7 3,7 513
Ostergotlands lan 83,7 12,6 3,7 1378
Kalmar lan 83,6 10,8 5,6 860
Jonkodpings lan 82,8 8,7 8,5 1311
Orebro lan 823 121 5,6 978
Hallands lan 82 123 5,8 971
Jamtlands lan 80,5 14,2 5,2 478
Stockholms lan 80 15,6 44 2813
Sverige 77,6 16,1 6,4 24394
Géavleborgs lan 772 16,4 6,4 1019
Vastra Gotalands lar 77 17,2 59 4235
Kronobergs lan 76,9 18,2 4,9 528
Skane lan 76,9 16,6 6,4 2620
Varmlands lan 76,3 15,8 7,9 915
Vasterbottens lan 75,8 19,1 5,1 944
Uppsala lan 75,7 17,6 6,7 601
Gotlands lan 72,8 18,3 8,9 180
Sodermanlands lan | 72,7 19,9 7,4 820
Vasternorrlands lan 72,7 20,7 6,7 794
Vastmanlands lan 70,6 21 8,4 681

Norrbottens lan 69,6 16,9 13,5 839
Dalarnas lan 63,8 25,2 11 884
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Brytpunktssamtal spec.palliativ vard

Kronobergs lan |
Géavleborgs lan|
Orebro lan |
Varmlands lan
Jonkopings lan
Vasternorrlands lan
Stockholms lan
Skéne lan
Ostergotlands lan
Sverige
Gotlands lan
Vastmanlands lan
Kalmar lan
Jamtlands lan
Blekinge lan
Vastra Goétalands lan
Vasterbottens lan
Uppsala lan
Dalarnas lan
Hallands lan |
Sodermanlands lan|
Norrbottens lan |

LT

0 30 40 50
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Ja mNej m Vet gj

Nej% Vetej% Antal

Kronobergs lan 100 0 0 44
Géavleborgs lan 98,4 1,6 0 64
Orebro lan 983 1.1 0,6 178
Varmlands lan 98,2 1,8 0 113
Jonkodpings lan 98,1 0,5 1,4 213
Vasternorrlands lan 97,9 1,5 0,5 195
Stockholms lan 97,2 1,7 1,1 3378
Skane lan 96,6 3,1 0,4 1693
Ostergétlands lan 95,1 4,1 0,8 632
Sverige 94,3 3,1 2,6 | 9942
Gotlands lan 93,5 2,2 43 92
Kalmar lan 93 3,1 3,9 128
Vastmanlands lan 93 3,1 4 227
Jamtlands lan 92,6 1,6 57 122
Blekinge lan 92,2 7,8 0 64
Vastra Gotalands lar 89,4 4.6 6 1163
Vasterbottens lan 89,1 5,4 54 258
Uppsala lan 88,9 2,8 8,3 360
Dalarnas lan 88,6 7,4 4 298
Hallands lan 87 5,2 7,8 154

Sodermanlands |an 85,6 4.3 10,1 375
Norrbottens lan 849 10,2 48 186
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Brytpunktssamtal Ja Alla

Detta visar alla dodsplatser, alla lan och vantade dodsfall.
Vi gjorde justeringar i Dodsfallsenkaten darav endast svar fran 2018 och redovisas héar kvartalsvis

Kommentar:Socialstyrelsen sager atpiincip alla patienter som ar i behov av palliativ vard i livets
slutskede ska fa mojlighet att ha ett brytpunktssamtal och har i sina nationella riktlinjer faststallt
YnftyA@dn g Malkidam ar kgt geyt och tittar vi pa lansniva sa var det un6ap 2
specialiserad palliativ vardem lan som nadde malet. Till trost for alla andra kan sagas att andelen
patienter som far ett brytpunktssamtal vid 6vergang till vard i livets slutskede generellt har 6kat
genom aren, men som diagrammen visar ar det fortfarande stora skillnader mellavaildarmer
och mellan olika delar aandet.

Av samtliga registrerade forvantade dodsfall i landet sa #836@&tt brytpunktssamtal i livets
slutskede under 20 Tittar vi pa hela landet och jamfor olika vardformer ligger som forvantat den
specialiserad palliativa varden i topp med 94 Darefter kommer sarskilda boenden,
korttidsboenden och den allméanna hemsjukvarden ni8®4 och andelen patienter som fick ett
brytpunktssamtal i livets slutskede pa sjukhus ligger p8c6

Observera att tackningsgraddor registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drggt&0for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. For den sistnamnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa 6ver 99 Man kan alltsa dra sékra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far géra tolkningarna mer
forsiktigt.

Jamfor vid data éver landet ar det tydligt atami Ostergotland har kommidhg vad galler
brytpunktssamtal till patienter bade inom sjukhusvarden och kommunala vardfoirden
specialiserade palliativa varden i Kronoberg har samtliga patienter fatt ett brytpunktssamtal under
2019. Sammanslagnafsifr for samtliga vardformer visar att det &r Dalarna som hérss
forbattringsutrymme.Dar fick 68b6av samtliga registrerade ett brytpunktssamtal.
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Brytpunktssamtal med eller utan konsai palliativt team

Fran hosten 2019 finns majligheten att gkaen rapport i utdataportalen dar palliativ konsult har
medverkat i vardenDet innebar att de som arbetar i ett palliativt rddgivningsteam har mdagtigkt

félja upp sina registrerade dodsfall.

Resultatet visar att konsulter anlitas i relativt liten utstrackning, men 6kande tendens, vilket givetvis
kan bero pa tillgadngen av palliativ konsulttjarfsbr detaljer se siffran under varje diagram respektive
lansvis i tabellen pa sid 81.

Nedanstaende idgram visar skillnaden mellan patienter som haft konsultinsatser och de som inte
haft konsultinsatsevad galler forekomst av brytpunktssamtal.

Brytpunktssamtal Ja sjukhus

4 2019:1

Konsult Ej konsult

Konsult n=2 173, Ej konsult n= 262

Brytpunktssamtal Ja kommunal vard

4 2019:1

Konsult Ej konsult

Konsult n=4 055, Ej konsult n=494
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Brytpunktssamtal Ja spec.pall vard

2019:1

Ej konsult

Ej konsult n= 1815

tFEEAFGAD ALISOAITAAG12YLISGSYya FAyya Ay2Y RSy alLlS
tillampbar inom denna vardform. Kurvan ger daremot information om indikatorns utveckling 6ver tid
for den specialiserade palliativa varden.

Kommentar:Bade pa sjukhus och inom kommunal vard blir det en betydligt hogre andel som far
brytpunktssamtal om ett palliativt team har konsulterats.
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Munhals

Att ha en god munhéalsa i livets slutskeusr en scial och psykologisk betydelse for patienterna och
problem i munnen kan paverka livskvaliat En god munhélsa &ar en komplex omvardnadsatgard i
livets slutskede och munnen ingar som en sjalvklar del av krqmobrmunvard ingar i den palliativa
vardens helhetsperspektiv.

En munhéalsobeddmning kan uppfast som en intim handling men ar en forutsattning for att kunna
identifiera problem i munslemhinnan, i tanderna och i tandkéttet och ar utgdngspunkten for att
kunna ge den munvéard som behovs. Att inte munhalsobedémningar genomfors kan bero pa
kunskapsbristtidsbrist och bristande rutiner.

Det ar viktigt att kartldgga patientens munhalsostatus. For att kunna gora detta strukturerat kan man
anvanda sig av ett strukturerat bedémningsstod exempelvis ROAG (Revised Oral Assessment Guide).
Utifrdn denna bedémningan man sedan hjélpa patienten att minska det lidande som dalig

munhélsa innebar.

Muntorrhet (minskad salivproduktion) &r viktigt att vara uppmarksam pa hos patienter i livets
slutskede da de ofta ar dehydrerade. | omvardnaden ar det darfor viktigt atugwmarksam pa om
patienterna har t e x torra och spruckna lappar och fukta munnen frekvent.

L RIRATLF T aSy] NDokiyentaradeisten Edimmng avpdidorhsynurihalsa ndgon
gdngdzy RSNJ RSy aA a i |fragdribb@svdrag mdaterhativdrial, Kej ocl2\@tie].

Diagrammen nedan visar hur de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus= Sjukhusavdelning, specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard= Sarskilt boende/vardch omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av
allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ vard Eget hem, med stod apscialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard
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Munhalsa sjukhus

Ostergotlands 1an |
Kalmar lan |
Stockholms lan |
DEIEIGESIE
Jonkopings lan
Gavleborgs lan
Hallands lan
Blekinge lan
Norrbottens lan
Orebro lan
Vastmanlands lan
Sverige
Vasterbottens lan
Jamtlands lan
Vasternorrlands lan
Uppsala lén
Varmlands lan
Kronobergs lan
Skane lan
Vastra Gotalands lan|
Sodermanlands lan|
Gotlands lan |

|
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Bedémd m Ejbeddmd m Vet g

Bedomd% Ej bedomd% Vet ej%

Ostergotlands lan 70,4 22,1 7.4 497
Kalmar lan 68,8 21,6 9,6 426
Stockholms lan 65,1 28,6 6,3 1697
Dalarnas lan 62,7 33,2 4 373
Jonkopings lan 62,6 29,3 8,1 569
Gavleborgs lan 61,8 30 8,2 526
Hallands lan 60,7 30,1 9,2 491
Blekinge lan 58 35,4 6,6 319
Norrbottens lan 57 29,6 13,4 388
Orebro lan 53,4 35,5 11,1 530
Vastmanlands lan 52,8 40,4 6,8 485
Sverige 52,7 37,2 10,1 12141
Vasterbottens lan 51 34,7 14,2 239
Jamtlands lan 49,7 34,3 16 169
Vasternorrlands lan 48,8 42 9,3 205
Uppsala lan 48,5 40,2 11,3 326
Varmlands lan 45,7 42,4 11,9 523
Kronobergs lan 43,3 445 12,3 416
Skane lan 41,7 45,8 12,5 1395
VastraGotalands lan 40,1 48,4 115 2171
Sodermanlands lan 39 43,1 17,9 318

Gotlands lan 35,8 40,3 23,9 67
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Munhalsa kommunal vard

Ostergotlands 1an |
Stockholms lan |
Kalmar lan |
Orebro lan
Uppsala lan
Vasterbottens lan
Hallands lan
Varmlands lan
Vasternorrlands lan
Sodermanlands lan
Sverige
Jonkoépings lan
Jamtlands lan
Kronobergs lan
Vastmanlands lan
Gotlands lan
Vastra Goétalands lan
Skéne lan
Norrbottens lan
Dalarnas lan |
Blekinge lan |
Gavleborgs lan|

0

0 30 40 50

Bedémd m Ejbeddmd m Vet g

Bedomd% Ej bedomd% Vet ej%

Ostergotlands lan 66,2 30,4 3,4 1378
Stockholms lan 64,4 29,7 59 2813
Kalmar lan 63,4 31 5,6 860
Orebrolan 63,3 31,8 4,9 978
Uppsala lan 58,9 37,4 3,7 601
Hallands lan 57,9 33,1 9,1 971
Vasterbottens lan 57,9 33,6 8,5 944
Varmlands lan 56,4 345 9,1 915
Vasternorrlands lan 56,3 37,3 6,4 794
Sodermanlands lan 55,4 34,1 10,5 820
Sverige 54,9 36,9 8,2 24394
Jamtlands lan 54,2 38,5 7,3 478
Jonkopings lan 54,2 35,5 10,3 1311
Kronobergs lan 51,9 44,3 3,8 528
Vastmanlands lan 51,7 38,2 10,1 681
Gotlands lan 50 37,8 12,2 180
Vastra Gotalands lar 49,5 40,8 9,8 4235
Skane lan 49,1 42,1 8,8 2620
Dalarnas lan 48,5 41,5 10 884
Norrbottens lan 48,5 38,6 12,9 839
Blekinge lan 46 44,8 9,2 513

Géavleborgs lan 449 43,8 11,3 1019
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Stockholms lan |
Skéane lan |
Orebro lan |
Sverige
Vasterbottens lan
Ostergotlands lan
BEIEIGESE
Kalmar lan
Vastmanlands lan
Hallands lan
Vasternorrlands lan
Uppsala lén
Varmlands lan
Jonkopings lan
Norrbottens lan
Vastra Goétalands lan
Kronobergs lan
Soédermanlands lan
Gavleborgs lan
Blekinge lan |
Gotlands lan |
Jamtlands lan |

0

Stockholms lan

Skane lan

Orebro lan

Sverige
Vasterbottens lan
Ostergotlands lan
Dalarnas lan
Kalmar lan
Vastmanlands lan
Hallands lan
Vasternorrlands lan
Uppsala lan
Varmlands lan
Jonkopings l&an
Norrbottens lan
Vastra Gotalands lar
Kronobergs lan
Géavleborgs lan
Sodermanlands lan
Blekinge lan
Gotlands lan
Jamtlands lan

Munhalsa spec.palliativ

Bedomd% Ej bedomd% Vet ej%

98,1
87,7
87,1
82,7
81,8
80,5
79,5
78,1

78
75,3
73,8
71,7
70,8

69
66,7
65,6
61,4
54,7
54,7
51,6
48,9
45,9

30 40

50

60

Bedémd m Ejbeddmd m Vet g

1,8
11,9
12,4
14,7
17,4
17,9
18,5
17,2
18,9
20,1

19
26,7
22,1
26,8
24,7
29,1
36,4
29,7
31,2
43,8
46,7
32,8

0,1
0,4
0,6
2,6
0,8
1,6

4,7
3,1
4,5
7,2
1,7
7,1
4,2
8,6
5,2
2,3
15,6
14,1
4,7
4,3
213

3378
1693
178
9942
258
632
298
128
227
154
195
360
113
213
186
1163
44
64
375
64
92
122
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Munhalsa Ja Alla

Diagrammetvisar alla dodsplatser, alla 1&n och vantade dodsfall med svarsalternativ Ja, bedémd.
Vi gjorde justeringar i Dodsfallsenkaten darav endast svar fran 2018 och redovisas héar kvartalsvis

Munhalsobedémningir en av Socialstyrelsens nationella kvalitetsindikatorer och malnivan ar
faststald till »x ~ ¢an

Kommentar:En munhéalsobedémning ar éérutsattning fér att kunna identifiera problem och
sjukdomar i munslemhinnan, i tdnderna och i tandkottet.

Bedomning sker i storst utstrackning pa patienter inom den specialiserade paliatien med 83

% (Stockholms lan 9%och Jamtlands lan 4%). Inom kommunal vard &ar andelen 56
(Ostergotlands 1an 6Boch Gavleborgs lan £%). Pa sjukhus ar andelen $&Ostergétlands lan 70
%och Gotlands lan 3&).

Fler patienter bor fa en munhéalsobeddémning och skillnaderna ar sRegionerna bor se Gverrsi
rutiner sa att fler patienter i palliativ vard far en munhalsobedémning genomférd. En forklaring till
att sa fa patienter har fatt denna bedémning kan vara bristande rutiner, bristande dokumentation
och bristande kompetens i att utféra munhalsobedémming

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drggt&ofor kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. Edrgistnamnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa 6ver 9% Man kan alltsa dra sékra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far géra tolkningarna mer
forsiktigt.
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Munhalsa meetller utan konsulav palliativt team

Fran hosten 2019 finns majligheten att skapa en rapport i utdataportalen dar palliativ konsult har
medverkat i vardenDet innebar att de som arbetar i ett palliativt rddgivningsteam har mdagtigkt

félja upp sinaegistrerade dodsfall.

Resultatet visar att konsulter anlitas i relativt liten utstrackning, men 6kande tendens, vilket givetvis
kan bero pa tillgadngen av palliativ konsulttjarfsbr detaljer se siffran under varje diagram respektive
lansvis i tabellen péid 81.

Nedanstdende diagram visar skillnaden mellan patienter som haft konsultinsatser och de som inte
haft konsultinsatser vad gallérekomst av en munhalsobeddmnisgsta veckan i livet.

Munhalsa Ja sjukhus

4 2019:1

Konsult Ej konsult

Konsult n=2 173, Ej konsult n= 262

Munhalsa Ja kommunal vard

4 2019:1

Konsult Ej konsult

Konsult n= 4 055Ej konsult n= 4414
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Munhalsa Ja spec.palliativ vard

2019:1

Ej konsult

Ej konsult n= 1815

tFEfAFGAD AaLISOALIEAAG]12YLISGSYya FAYyya Ayz2Y RSy
tillampbar inom denna vardform. Kurvan ger daremot information om indikatorns utveckling 6ver tid
for denspecialiserade palliativa varden.

Fran 2012 ser vi att konsultation av palliativt team inom de flesta vardformer relaterat till munhéalsa

inte harférandratsmellan 2018ch2019.

Kommentar:Diagrammen visar olika verksamheter som rapporterat att de i samband med patienters
munhalsa konsulterat ett palliativt team.

Man kan se att det inte finns stora skillnader mellan de olika vardformerna, och att det finns en
positiv utveckling inom vissaxdformer. Trenden inom sjukhus (sjukhusavdelning, ej specialiserad
palliativ slutenvard) generellt visar inggrilig inverkarav att konsultera palliativt team utan har

legat konstant pa 5% Pa sjukhus ar palliativ vard inte enheternas karnverksamiagt &ren

integrerad del i annan var#linskad eller ojamn tillgang titlalliativa konsultteam péa sjukhus kan
avenvara en bakomliggande orsakmbitionen inom regionerna &r att varje sjukhus ska ha ett eller
flera multiprofessionella team for specialiser palliativ vard.

a LJS
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Eftedlevandesamtal

9yt A3l {20AlfadteNBtasSy all ¢9FGSNI SOFyRSalYilft A
genomfoéras av ansvarig vardpersonal pa vardenheten som har kannedom om den avlidne och ar

Ayalk iad A @niadaRdet siNEkdtedkiS ia Som géndmfor dessa samtal.

9FGSNI SOl yRSal Yilf RSFAYASNI a Syft-pdBiG {2O0Al f adeNE
2YaA2NBALISNE2Y I 20K RSY @t ARYylFa yNNRIASYRS Sy i
Palliativ vard slutar inte i samband med dfallet utanhandlaravenom att ge de narstaende stod i
sorgeprocessen efter attdgon har dott, oavsett var dodsfallet skett. Alla enheter som vardat en

person i livets slutskede b&om uppféljande rutin kontakta efterlevande narstdende och erbjuda ett

samtal. En del narstdender behov av att tala om sorgen under en kortare tid.

Efterlevandesamtalet ar ett tillfalle att fa ge synpunkter pa varden och avsluta relationen till

personalen. Detta behov ar 6msesidigt och darfor ar efterlevandesamtal osktisga\for dem som

vardat patienten.

Att ta del av de narstaendes erfarenheter ger ocksa tillfalle och majlighet till kvalitetsutveckling

L RI RaATItfaSy] NaEibdgs peisongris hastendelett aitdBvaAndesamiall

manader efterdddsfalleK ¢ h ghed svarsalternativen Ja, Negh Vet e.

| diagrammet nedan har vi tagit hansyn till om personen hade nagra narstaende. Detta besvaras i

fragan om jersonens narstaende erholl ettygpunktssamtal.

Diagrammen nedan visar Andeét)(patierter som avlidit och ar registrerade i Svenska
palliativregistret och déar ett efterlevandesamtal erbjudits.
Detta avser vantade och ovéantade dodsfall.

Sjukhus= Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard= Sarskilt boende/vardch omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av
allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ varg Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard
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Efterlevandesamtal sjukhus

Ostergotlands 1an
Jonkoépings léan
Kalmar lan
Stockholms lan
Kronobergs lan
Hallands lan
Vastmanlands lan
Orebro lan
Dalarnas lan
Sverige
Vasterbottens lan
Varmlands lan
Uppsala lan
Gavleborgs lan
Vastra Gotalands lan
Norrbottens lan
Blekinge lan
Vasternorrlands lan
Sodermanlands lan
Skane lan
Jamtlands lan
Gotlands lan

0

=
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o
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Ja m Narstdende saknasm Nej m Vet gj

Ja% Narstdende sakne®% Nej% Vet ej%

Ostergétlands lan 85,6 05 8,5 5,5 623
Jonkodpings lan 70,3 1,2 13,1 15,4 677
Kalmar lan 68,5 0,9 15,6 14,9 537
Stockholms lan 55,6 1,6 21 21,7 2230
Kronobergs lan 49,1 1 293 20,6 485
Hallands lan 47 0,7 10,6 41,7 611
Vastmanlands lan 44,9 1,2 17,4 36,4 579
Orebro lan 42,2 0,8 21,6 35,5 654
Dalarnas lan 41,2 1,1 385 19,2 468
Sverige 39,2 1,11 259 33,7 15580
Vasterbottens lan 38,2 0,7 27,3 33,9 304
Varmlands lan 37,4 0,6 40,1 21,9 631
Uppsalaléan 36,1 04 214 42,1 454
Géavleborgs lan 34,5 1 236 40,9 711
Vastra Gotalands lar 29,2 12 324 37,2 2723
Norrbottens lan 22 2 43 33 491
Blekinge lan 20,4 0,5 252 53,9 421
Vasternorrlands lan = 19,6 1,1 31,2 48,2 276
Skane lan 16,8 1,3 34,1 47,7 1948
Soédermanlands 1&n | 16,8 0,7 23,2 59,3 435
Jamtlands lan 12,3 0,5 19,2 68 219

Gotlands lan 7,8 1,1 26,7 64,4 90
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Efterlevandesamtal kommunal

Ostergotlands 1an |
Jonkoépings léan
Hallands lan
Vasterbottens lan
Orebro lan
Dalarnas lan
Kalmar lan
Kronobergs lan
Blekinge lan
Sodermanlands lan
Vastra Gotalands lan
Sverige
Vasternorrlands lan
Stockholms lan
Jamtlands lan
Gavleborgs lan
Uppsala lan
Skéne lan
Varmlands lan
Vastmanlands lan
Norrbottens lan
Gotlands lan

0 20 30 40 50

(o2}
©
\l
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Ja m Narstdende saknasm Nej m Vet gj

Narstaende sakna®% Nej% Vet ej%

Ostergétlands lan 87,4 1,7 6,1 49 1510
Jonkopings lan 86,5 1,7 4,5 7,3 1419
Hallands lan 86,1 1,2 3,5 9,2 1116
Vasterbottens lan 82,3 1,4 6,2 10,1 1040
Orebro lan 79,3 1,5 10,1 9,1 1052
Dalarnas lan 78,9 1,8 9,6 9,8 962
Kalmar lan 77,6 1,8 9,6 11 948
Kronobergs lan 77,4 1,2 104 11 589
Blekinge lan 74,8 1,1 7,4 16,8 571
Sodermanlands lan | 73,7 1,3 105 14,5 918
Vastra Gotalands lar 73,2 19 11,2 13,7 4705
Sverige 72,9 1,7/ 12,1 13,3 27 054
Vasternorrlands lan 71,6 1,3 14,2 12,9 859
Stockholms lan 70,3 1,8 133 146 3180
Jamtlands lan 66,9 1,3 15,7 16,1 534
Géavleborgdan 66,4 0,7 16,9 16 1112
Uppsala lan 63,8 2 18 16,2 687
Skane lan 63,2 21 174 17,4 2915
Varmlands lan 61,5 2,3 17 19,2 1016
Vastmanlands lan 61,4 1,2 21,7 15,8 774
Norrbottens lan 61,3 1,3 18,7 18,7 920

Gotlands lan 53,6 1.6 214 23,4 192
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Efterlevandesamtal spec.palliativ vard

Stockholms lan |
Skéane lan |
Hallands lan
Ostergotlands 1an
Dalarnas lan
Gotlands lan
Sverige
Orebro lan
Vasternorrlands lan
Vastmanlands lan
Vasterbottens lan
Jonkoépings lan
Kalmar lan
Uppsala lan
Vastra Gotalands lan
Blekinge lan
Kronobergs lan
Soédermanlands lan
Varmlands lan
Jamtlands lan
Norrbottens lan
Gavleborgs lan|

0 20 30 40 50 60

\l
(@}
(0]
o
©
o

Ja m Narstdende saknasm Nej m Vet gj

Narstaende sakna% Nej% Vetej% Antal

Stockholms lan 98,4 0,8 0,3 0,5 3461
Hallands lan 98,1 0,6 0 1,3 155
Skane lan 98,1 0,8 0,7 0,4 1694
Ostergotlands lan 97,6 0,5 1,1 0,8 638
Dalarnas lan 96,7 1 2 0,3 300
Gotlands lan 95,8 0 0 4.2 96
Sverige 95,1 0,7 1,7 2,5 10083
Vasternorrlands lan 94,9 0,5 1,5 3,1 195
Orebro lan 94,9 0,6 2,2 2,2 178
Vastmanlands lan | 93,9 0,9 2,2 3,1 228
Vasterbottens lan 93,8 0,4 0 5,8 259
Jonkodpings lan 93 0 3,3 3,7 215
Kalmar lan 91,7 0,8 3 45 132
Uppsalalan 91,1 0,6 4.4 3,9 361
Vastra Gétalands lar 90,6 0,4 3,4 55 1175
Blekinge lan 89,1 0 1,6 9,4 64
Kronobergs lan 88,9 0 2,2 8,9 45
Soédermanlands 1&n | 88,5 1 3,9 6,5 382
Varmlands lan 87,1 0,9 4,3 7,8 116
Jamtlands lan 81 0,8 2,4 15,9 126
Norrbottens lan 80,6 0,5 136 5,2 191

Géavleborgs lan 68,7 0 4,5 26,9 67
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Efterlevandesamtal Ja Alla

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Detta visar alla dodsplatser, alla 1an och bade ovantade och vantade dodsfall med svarsalternativ Ja.
Fran 2012 ser vi en positiv utveckling vad gateerbjuda efterlevandesamtal till narstaende.
Siffroma ckarfran 48 %till 67 %

Kommentar: Det ar viktigt att det finns rutineoch en kontinuiteinom baderegioner och kommuner
for uppféljning nar de narstaende kontaktas efter dodsfallet.

Av samtliga registreradevantade och varmtde dodsfall i landet sa fick 8Fav narstaende
erbjudandeom efterlevandesamtal under 201Resultatet visar att det &r stora skillnader mellan
olika vardformer och mellan olika delar E@ndet.

Tittar vi pa hela landet och jamfor olikardformer ligger den specialiserade palliativa varden i topp
med 95 % (Stockholms lan 9% och Gavleborgs lan 69). De har tydliga rutiner kring hur
efterlevandesamtal ska genomforas och erbjuder alltid eller oftast efterlevandesamtal. Darefter
kommer girskilda boenden, korttidsboenden och den allmanna hemsjukvarden#gaés
(Ostergotlands 1an 8%och Gotlands lan 5%) och sjukhus ligger pa 38(Ostergotlands 1an 8%

och Gotlands lan 8. | specialiserad palliativ vard ligger Stockholms lan i i kommunal vard
och pé sjukhus finns Ostergétland. Inom sjukhus ligger 12 1an under genomsnittet for lantlet§38
%).

Efterlevandesamtal ar ett utvecklingsomrade och aven om malet &r att erbjuda efterlevandesamtal
till alla sa ar skillnaderna dév&andet stora. Vad beror detta pa? Skillnader i rutiner eller skillnader i
dokumentation?

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsxds 50% an for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. For den sistnamnda vardtypen ligger
tackningsgraden for registret pa 6ver 9% Man kan alltsa dra sékra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden madman for sjukhusgenererade data far géra tolkningarna mer
forsiktigt.
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Efterlevandesamtal med eller utan konsutpalliativt team

Fran hosten 2019 finns majligheten att skapa en rapport i utdataportalen dar palliativ konsult har
medverkat i vardenDet innebar att de som arbetar i ett palliativt radgivningsteam har magtigtt

félja upp sina registrerade dodsfall.

Resultatet visar att konsulter anlitas i relativt liten utstrackning, men 6kande tendens, vilket givetvis
kan bero pa tillgadngen av palliativ konsulttjarfsbr detaljer se siffran under varje diagram respektive
lansvis i tabellen pa sid 81.

Nedanstaende idgram visar skillnaden mellan patienter som haft konsultinsatser och de som inte
haft konsultinsatser vad gall&rekomst av ett efterlevandesamtal.

Efterlevandesamtal sjukhus

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Konsult Ej konsult

Konsult n= 851, Ej konsult n= 15296

Efterlevandesamtal kommunal vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Konsult Ej konsult

Konsult n= 16 001, Ej konsult n= BAP
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Efterlevandesamtal spec.pall vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Ej konsult

Ej konsult n=5958

tFEEAFGAD ALISOAITAAG12YLISGSYya FTAYyya Ay2Y RSy
tillampbar inom denna vardform. Kurvan ger daremot information om indikatorns utveckling 6ver tid
for den specialiserade palliativa varden.

Kommentar:| rutiner till efterlevandesamtal med narstadende ar det viktigt att &ven beakta barn och
ungas behov da de kan ha tkad risk for langvarig eller komplicerad sorg. | dessa fall kan det vara
sarskilt viktigt att konsultera ett palliativt team f6iosl och trygghet i kontakten med bade foraldrar

och syskon.
Vi seratt konsultation av palliativt team har en viss inverkan pa forekomst av efterlevandesamtal.

a LJS
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Narvarande vid dodsfallet

Déden kan for manga vaem upplevelse och kénsla av ensamtetsamheten beskraofta bade ur

ett socialt och ett existentielperspektiv. Att ingen som inte vill ska behéva dé ensam borde vara en
mansklig rattighet.

Existentiell ensamhet som beskrivs i livets slut ar plagsam for manga. Att vara narvarandegtar vikt
lyssna, finnas som van, vardare eller medmanniska kan lindra den svara kéanslan av att stad ensam
infor doden. Ur den doendes perspektiv kan sallskapet forvisso vara av storst betydelse sa lange
medvetandet ar intakt medan for narstdende ar det betydalsitt vara narvarande i

dodsodgonblicket som ar vardefullt.

Narvaro vid dédsogonblicket ar ingen kvalitetsindikator fran Socialstyrelsen men Svenska
palliativregistret har valt att ta med fragan i arsrapporten da det fortfarande ar manga patienter som
avlider utan narvarav narstaende eller vardpersonaa vara vardinrattningar.

L RIRATIEfAaSY ]I NGSY &GNttt SN A F NI Iftdgan esvaras) yn Iz y
med alternativenJa narstdende, Ja narstdende och personal, Ja personal, Négbeh

Diagrammen nedan visar hur de avlidna patienterna som registrerats i Svenska palliativregistret

fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus= Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvard

Kommunal vard= Sirskilt boende/vareoch omsorgsboende + korttidsplats + eget hem, med stod av
allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ vard Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad ghativ slutenvard
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Gotlands lan
Vasterbottens lan
Vastmanlands lan

DEIEIGESIE

Uppsala lan
Gavleborgs lan
Kronobergs lan

Hallands lan
Jonkopings lan

Norrbottens lan
Ostergotlands lan
Vasternorrlands lan
Vastra Gotalands lan
Sverige

Jamtlands lan
Blekinge lan
Orebro lan

Skéne lan

Kalmar lan
Varmlands lan
Sodermanlands lan
Stockholms lan
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Narvarande sjukhus
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Narstdende m Personal & narstaende m Personal ®Ingen

Gotlands lan
Vasterbottens lan
Vastmanlands lan
Dalarnas lan
Uppsala lan
Gavleborgs lan
Kronobergs lan
Hallands lan
Norrbottens lan
Jonkopings l&n
Ostergotlands lan
Vasternorrlands lan
Sverige

Vastra Gotalands lar
Jamtlands lan
Blekinge lan
Orebro lan

Skane lan

Kalmar lan
Varmlands lan
Sodermanlands lan
Stockholms lan

NarstadendeXo
22,4
49,8
42,1
43,2
42,3
33,8
38,7
42,2
42,3
40,8
40,2
39,5
38,4
37,9
47,9
34,2
37,4
35,3
37,8
38,4
30,5
37,2

Pers& narst%

28,4
19,2
14,6
15,5
16,6
24,3
23,8
19,6
147
15,3
19,5
17,6

17
18,4
10,7

15
17,9
17,3
16,9
16,3
18,2
11,9

37,3
17,2
21,4
22,5
17,8
21,5
16,6
16,5
20,9
21,1
18,7
17,1
19,6
19,4
14,8
24,8
19,4
19,7
17,4

18

23
19,3

(0]
o

Vet ej

10,5
16,1
16,6
17,5
17,9
19,2
20,4
20,6
20,6
20,9
22,4
22,5
22,5
23,1
23,5

24
25,5
25,6
25,8
26,4
27,6

©
o

PersonaPt Ingen% Vet ej%

2,5
1,7
3,6
2,5
1,3
2,2
2,3
15
1,9
4,1

239
485
373
326
526
416
491
388
569
497
205
12 141
2171
169
319
530
1395
426
523
318
1697
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Narvarande kommunal vard

Blekinge lan
Vasterbottens lan
Orebro lan
Hallands lan
Gavleborgs lan
Jamtlands lan
Kronobergs lan
Vastra Gotalands lan
Norrbottens lan
Varmlands lan
Kalmar lan
Sverige
Jonkdpings lan
Ostergotlands lan
Skane lan
EIEIGECE
Vasternorrlands lan
Vastmanlands lan
Sodermanlands lan
Stockholms lan
Uppsala lén
Gotlands lan
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Narstdende m Personal & narstadende m Personal mIngen m Vet ej

Narstdende% Pers& narst% PersonaPo Ingen% Vet ej%

Blekinge lan 32,9 23,4 32,6 7.4 3,7 513
Vasterbottens lan 33,8 19,6 38,2 7,9 0,4 944
Orebro lan 31,4 18,8 41,3 8 0,5 978
Hallands lan 31,9 21,1 37,3 8,7 1 971
Gavleborgs lan 38 13,9 38,2 8,9 1 1019
Jamtlands lan 28 18,4 43,5 9,6 0,4 478
Kronobergs lan 32,8 18 38,3 9,7 1,3 528
Norrbottens lan 37,5 17,4 32,9 10,3 1,9 839
Vastra Gotalands lar 36 17,3 34,7 10,3 1,7 4235
Varmlands lan 334 17,7 36,2 10,7 2 915
Kalmar lan 29 21,4 38,4 11 0,2 860
Sverige 32,2 16,6 36,9 12,7 1,6 24394
Jonkopings lan 39,8 16,6 27,7 13,7 2,3 1311
Ostergotlands lan 31,7 16,9 36,9 13,8 0,7 1378
Dalarnas lan 35,3 13,9 35,7 14 1 884
Skane lan 26,3 17,3 40,2 14 2,2 2620
Vasternorrlands lan 30,5 15,2 38,2 15,1 1 794
Vastmanlands lan 31 13,7 37,4 15,9 2,1 681
Sodermanlands lan 30,5 13,7 37,8 16,2 1,8 820
Stockholms lan 26,6 12,4 39,2 18,9 2,8 2813
Uppsala lan 30,6 14,5 32,9 20,1 1,8 601

Gotlands lan 24,4 12,2 40 21,7 1,7 180
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Kronobergs lan |
Jamtlands lan
Gavleborgs lan
Jonkopings lan
Blekinge lan
Dalarnas lan
Vasternorrlands lan
Varmlands lan
Ostergotlands lan
Uppsala lan
Vasterbottens lan
Vastmanlands lan
Vastra Gotalands lan
Soédermanlands lan
Sverige
Skane lan
Orebro lan
Norrbottens lan
Hallands lan
Kalmar lan
Stockholms lan
Gotlands lan

0

Narvarande

10 20

spec.palliativ vard

il

30

N
(@]

a1
(@]
(o]
(@]

~
(@]

Narstdende m Personal & narstaende m Personal ®Ingen

Kronobergs lan
Jamtlands lan
Géavleborgs lan
Jonkodpings lan
Dalarnas lan
Blekinge lan
Varmlands lan
Vasternorrlands lan
Ostergotlands lan
Uppsala lan
Vasterbottens lan
Vastmanlands lan
Vastra Gotalands lar
Sodermanlands lan
Sverige

Skane lan

Orebro lan
Norrbottens lan
Kalmar lan
Hallands l&n
Stockholms lan
Gotlands lan

NarstadendeXo
50
60,7
64,1
58,7
63,8
59,4
52,2
49,7
61,9
54,2
65,5
63,9
52,7
57,1
58,8
54,4
38,2
52,2
45,3
33,8
50,1
39,1

Pers& narst%

29,5
27,9

25
25,8
17,4
23,4
26,5
29,7
18,4
22,5
10,9
15,9
23,7
18,9
19,4
18,7
33,7

21
211
31,2
15,7
29,3

20,5
7,4
4,7
8,5
9,4
6,3

115

10,3

11,4
11,2
7,9
9,5

11,8
113
12,4
10,8
14,8
14,9
14,8
10,9

(0]
o

Vet ej

10,1
11,4

12
12,3
13,1
14,9
15,1
15,6
15,7
16,1
18,8
18,8
19,1
20,7

©
o

PersonaPt Ingen% Vet ej%

=
o

122

213
298
64
113
195
632
360
258
227
1163
375
9942
1693
178
186
128
154
3378
92
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Ingen narvarande Alla

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Detta visar alla dodsplatser, alla léoh vantade dodsfall med svarsalternatiingen narvarande.
Resultatet ar vasentligen oforandrat dver aren.

Kommentar: Som diagrammen visar &r det stora skillnader mellan olika vardformer och mellan olika
delar avlandet. Av samtliga registrerade vantade dodsfall i landeté&d16 %helt ensammaunder
2019.

Tittar vi pa hela landet och jamfor olika vardfornégrdet samst p&jukhusmed 22%som dor

ensamma

Det har inte skett nagon forandring sedan 20T2hdensen ar dessutom at det samre hallet.

Region Gotland kan lyftas fram som ett gott exempel som 2018 var den region dar flest avled i
ensamhet pa sjukhuset for att under 2019 vara det sjukhus med minst an#glf{rvantade

dodsfall som avled i ensamhetkéom Region Gotland ska den specialiserade varden i Kronobergs
lan lyftas fram som under 20®m inte hae nagon person som avled i ensamhet.

Narvaron ar generellt betydligt battre inom den kommunala varden jamfort med sjukhusen med ett
snitt i riket pal3 %som avlider i ensamhet.

Flera faktorer spelar givetvis in varfor en sa stor andel manniskor avlider ensamma. Resultatet fran
dodsfallsenkaten ger forhoppningsvis vardefull information till vardgivarna om att det finns stora
mojligheter att forbattranarvaron vid dodsdgonblicket. Att identifiera doende patienter, se till att

det finns tillrackligt med personal och att prioritera narvaro hos doende patienter & omraden for
saval okad kunskap som forbattring.

Observera att tackningsgraden for registfbtrr stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis&iggtan for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. For den sistnamnda vardtypen ligger
tackningsgradendi registret pa 6veB0% Man kan alltsa dra sékra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man for sjukhusgenererade data far géra tolkningarna mer
forsiktigt.
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Ingen narvarande med eller utan konsultpalliativt team

Fran hosten 2019 finns majligheten att skapa en rapport i utdataportalen dar palliativ konsult har
medverkat i vardenDet innebar att de som arbetar i ett palliativt rddgivningsteam har mdagtigkt

félja upp sina registrerade dodsfall.

Resultatet visaatt konsulter anlitas i relativt liten utstrackning, men 6kande tendens, vilket givetvis
kan bero pa tillgadngen av palliativ konsulttjarfsbr detaljer se siffran under varje diagram respektive
lansvis i tabellen pa sid 81.

Nedanstdende diagram visar likiden mellan patienter som haft konsultinsatser och de som inte
haft konsultinsatser vad gall&rekomst av ett efterlevandesamtal.

Ingen narvarande sjukhus

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Konsult Ej konsult

Konsult n= 485, Ej konsult n= 1189

Ingen narvarande kommunal vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Konsult Ej konsult

Konsult n= 1844, Ej konsult n= 20123
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Ingen narvarande spec.pall.vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Ej konsult

Ej konsult n= 7890

Palliativd LISOAF f Aad12YLISGiSya FAyya Ay2Y RSy &ALISOALT A&
tillampbar inom denna vardform. Kurvan ger daremot information om indikatorns utveckling 6ver tid
for den specialiserade palliativa varden.

Kommentar:Gallande @rvaro vid dodsogonblicket visar jamforelsen en paverkan som 6kar narvaron
med mellan §10 %vid konsultation av palliativ konsult. Fler patienter uppmarksammas som ddéende
bade pa sjukhus och inom kommunal omsorg nar ett palliativt konsultteam medverdaten.
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Dropp/sondtillforsel

Fragan om att tillfora vatska i livet slutskede &ar komplicenaed flera aspekteroch trots att vissa
studier fortfarande pagar finns i stort sett konsensus kring att dropp eller sond bor avslutas nar
patienten &r doende

Vatsketillforsel ar inte en kvalitetsindikator utvald av Socialstyrelsen men Svenska palliativregistret
har trots det valt att ta med fragan i sin arsrapport med tanke pa frdgans komplexitet och det stora
vardet for patienten i att undga dropp eller sondming sista dygnet i livet.

L RI RaATItfaSy] NHade yersanemdroppottidfdrsel BaNEtska efler Baring under
det sista dygnet i livet?  Fr@pkn besvaras mealternativen Ja, Nej och Vet ej

Diagrammen nedan visar hur de avlidndi@aterna som registrerats i Svenska palliativregistret
fordelar sig 6ver svarsalternativen, data avser vantade dodsfall.

Sjukhus= Sjukhusavdelning, ej specialiserad palliativ slutenvéard

Kommunal vard= Sarskilt boende/vardch omsorgsboende korttidsplats + eget hem, med stod av
allman hemsjukvard + eget hem med stod av daglig kontakt med hemtjanst

Specialiserad palliativ vard Eget hem, med stod av specialiserad palliativ hemsjukvard +
specialiserad palliativ slutenvard
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Dropp/sondtillforsel sjukhus

Dalarnas lan |
Jamtlands lan |
Vasterbottens lan |
Vastmanlands lan|
Ostergotlands lan |
Stockholms lan |
Uppsala lén
Varmlands lan
Kalmar lan
Hallands lan
Jonkopings lan
Vasternorrlands lan
Norrbottens lan
Skane lan
Sverige
Kronobergs lan
Blekinge lan
Soédermanlands lan|
Orebro lan |
Vastra Gotalands lan|
Gotlands lan |
Gavleborgs lan|

0 30 40

Ja% m Nej% m Vet ej%

Lan Ja% Nej% Vetej% Antal

Dalarnas lan 245 74,7 0,8 375
Jamtlands lan 249 74 1,2 169
Vasterbottens lan 255 73,6 0,8 239
Vastmanlands lan 26,8 68,5 47 485
Stockholms lan 28,2 70,3 1,5 1700
Ostergétlands lan 28,2 70,8 1 497
Uppsala lan 28,8 67,5 3,7 326
Varmlands lan 28,9 69,8 1,3 523
Kalmar lan 29,1 68,8 2,1 426
Hallands lan 29,3 70,3 0,4 491
Jonkopings l&n 30,6 68,7 0,7 568
Norrbottens lan 31,7 66,2 2,1 388
Vasternorrlands lan 31,7 67,3 1 205
Skane lan 32 65,3 2,7 1396
Sverige 32,1 66 1,9 12158
Kronobergs lan 32,7 613 6 416
Blekinge lan 34,4 634 2,2 320
Soédermanlands lan 36,3 61,6 2,2 320
Orebro lan 37,3 61,6 1,1 531
Vastra Goétalands lar 37,9 60,7 1,4 2177
Gotlands lan 38,8 59,7 15 67

Géavleborgs lan 42 55,7 2,3 528
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Dropp/sondtillforsel kommunal vard

Vasterbottens lan |
Vastmanlands lan|
Sodermanlands lanj
Vasternorrlands lan |
Ostergotlands lan |
Norrbottens lan |
Gotlands lan |
Kalmar lan |
Gavleborgs lan|
Varmlands lan |
Jamtlands lan |
Dalarnas lan |
Orebro lan |

Skéane lan |

Vastra Gotalands lan|
Sverige |

Hallands lan |
Uppsala lan |
Kronobergs lan |
Jonkopings lan|
Blekinge lan |
Stockholms lan |

0 30 40 50

Ja% m Nej% m Vet ej%

Ja% Nej% Vetej%

Vasterbottens lan 0,5 995 0 944
Vastmanlands lan 0,6 984 1 681
Sodermanlands lan 0,7 98,8 0,5 820
Vasternorrlands lan = 0,9 99 0,1 794
Ostergotlands lan 1 99 0 1378
Gotlands lan 1,1 98,9 0 180
Norrbottens lan 1,1 98,6 0,4 839
Kalmarlan 1,3 985 0,2 862
Géavleborgs lan 14 98,4 0,2 1020
Dalarnas lan 15 984 0,1 884
Jamtlands lan 15 98,3 0,2 478
Varmlands lan 15 98 0,4 915
Skane lan 1,8 98,1 0 2622
Orebro lan 1,8 98,2 0 978
Sverige 1,9 979 0,2 24 406
Vastra Gotalands lar 1,9 98 0,1 4238
Hallands lan 2 975 0,5 971
Kronobergs lan 2,7 973 0 528
Uppsala lan 2,7 97 0,3 600
Jonkopings lan 2,9 97 0,1 1312
Blekinge lan 3,3 96,5 0,2 513

Stockholms lan 3,6 96,1 0,3 2817
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Dropp/sondtillforsel spec. palliativ vard

Géavleborgs lan}
Vasternorrlands lan |
Kronobergs lan |
Dalarnas lan |
Jamtlands lan |
Vasterbottens lan |
Stockholms lan |
Sodermanlands lan|
Uppsala lan |
Ostergotlands lan |
Hallands lan |
Jonkopings lan|
Sverige |

Kalmar lan |
Varmlands lan |
Skéane lan |

Vastra Gotalands lan|
Gotlands lan |
Vastmanlands lan|
Orebro lan |
Blekinge lan |
Norrbottens lan |

0 30 40 50

Ja% m Nej% m Vet ej%

Nej% Vetej% Antal

Gavleborgs lan 0 100 0 64
Vasternorrlands lan = 2,1 97,9 0 195
Kronobergs lan 2,3 97,7 0 44
Dalarnas lan 3,7 96,3 0O 298
Jamtlands lan 41 959 0 122
Vasterbottens lan 47 95 0,4 258
Stockholms lan 5 949 0,1 3380
Sodermanlands lan = 5,3 94,1 0,5 376
Uppsala lan 55 945 0O 361
Ostergotlands lan 57 943 0 633
Hallands lan 6,5 935 0 154
Jonkodpings lan 6,6 93 0,5 213
Sverige 6,7 93,1 0,1 9948
Kalmar lan 7 93 0 128
Varmlands lan 71 929 0 113
Skane lan 72 928 0 1693
Vastra Gotalands lar 9,1 90,6 0,3 1164
Gotlandsléan 9,8 90,2 0 92
Vastmanlands lan 13,7 86,3 0 227
Orebro lan 15,7 831 1,1 178
Blekinge lan 18,8 81,3 0 64

Norrbottens lan 226 76,9 0,5 186
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Ej dropp/sond Alla

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Detta visar alla dédsplatser, alla lan och vantade dédsfall med svarsalternativet Nej.

Kommentar: Avsamtliga registrerade vantade dddsfall undvek man%&i fallen dropp/sond sista
dygnet. Nar det galler personer avlidna pa sjukhus noterar vi att spridningen ar relativt stor; fran 24,5
%avlidna med dropp eller sond sista dygnet (Dalarna) ti#o4®lidna med dropp eller sond sista

dygnet (Gavleborgs lan), snittet for hela riket ar 3% detta ar beraknat pa 12 158 dodsfall.

Nar det galler andelen av de registrerade dddsfall for vilka det var okéant om personen hade
dropp/sond sista dygnet i livetr &pridningen mellan lanen ocksa stor, fran @@Halland) till 86
(Vastermanland).

For specialiserad palliativ vard ar spridningen mycket stor, fran Gavleborgs lan, dar ingen av de 64
registrerade avlidna haft dropp/sond, till Norrbottens 1an, dar Z4,8v de registrerade 186 avlidna

haft dropp/sond sista dygnet i livet. Specialiserad palliativ vard har 6verlag lag andel okanda svar; 14
av lanen har inga oké&nda svar, och for resterande ar andelen urtder 1

Nar det galler kommunal vard ar denna fraiga $peciell da en del kommunala vardenheter inte fullt

ut har praktisk mojlighet att ge dropp/sond, utan da detta bedoms lampligt flyttas patienten till

annan vardniva. Detta bidrar majligen till den laga andelen av de registrerade avlidna som erhallit
dropp/sond sista dygnet i livet i kommunal vard, fran @5 Vasterbottens lan, till 3% i Stockholms

lan, snittet for riket ar 1,9%. Aven kommunal vard har mycket lag andel okand®e¥&%).

Utvecklingen 6ver tid i denna fraga fran 2012 har getiesett varit positiv, i det att flera och fler
personer undgar att sondmatas eller ha dropp sista dygnet i livet, vilket implicerar en storre
medvetenhet om doéendet och darvid lampliga atgarder. Tydligast har denna utveckling éver tid varit
for sjukhusengdar andelen som undviker dropp/sond har stigit fran dryg@bfill drygt 66%

Observera att tackningsgraden for registret (hur stor andel av de som avled som registrerades i
Svenska palliativregistret) ar lagre pa sjukhus, uppskattningsvis drggt&0for kommunala
boendeformer och den specialiserade palliativa varden. Fér den sistnamnda vardiypen
tackningsgraden for registret pa 6ver 9% Man kan alltsa dra sékra slutsatser utifran data for den
specialiserade palliativa varden medan man fokisjisgenererade data far géra tolkningarna mer
forsiktigt.
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Dropp/sondtillforsel med eller utan konsult av palliativt team

Fran hosten 2019 finns majligheten att skapa en rapport i utdataportalen dar palliativ konsult har
medverkat i vardenDet innebar att de som arbetar i ett palliativt rddgivningsteam har mdagtigkt

félja upp sina registrerade dodsfall.

Resultatet visar att konsulter anlitas i relativt liten utstrackning, men 6kande tendens, vilket givetvis
kan bero pa tillgangen av fliativ konsulttjanstFor detaljer se siffran under varje diagram respektive
lansvis i tabellen pa sid 81.

Nedanstdende diagram visar skillnaden mellan patienter som haft konsultinsatser och de som inte
haft konsultinsatser vad gallé@rekomst av dropp/end tillférsel sista dygnet.

Ej dropp/sond sjukhus

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

Konsult Ej konsult

Konsult n= 485, Ej konsult n= 1189

Ej dropp/sond kommunal vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

Konsult Ej konsult

Konsult n= 1844, Ej konsult n= 20123
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Ej dropp/sond spec. palliativ vard

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Ej konsult

Ej konsult n= 7690

tFEfAFGAD AaLISOALIEAAGT12YLISGSYya FAYyya Ayz2Y RSy alLlS
tillampbar inom denna vardform. Kurvan ger daremot information om indikatorns utveckling over tid
for den specialiserade palliativa varden.

Kommentarer:Har ser vi att konsultinsatser korrelerar med lagre andel dropp/sond sista dygnet i
livet for patiente pa sjukhus, medan pa kommunala vardformer &r skillnaden mindre och omvand.
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Tillgang till specialiserad vard och mojlighet att do i det
egna hemmet

Palliativ medicin &r en medicinsk tillaggsspecialitet sedan 2015 i Sverige. Det finns specialiserad

palliativ vard runt om i landet, men tillgangen varierar och styrs bland annat av befolkningstathet,

avstand och tillgang till utbildad personal. De specialiserade slutenvardsenheter respektive
hemsjukvardsenheter med eget behandlingsansvar som finng hitiavara tatorter och dehandlar

oftast om hdgst en timmas resa eller mindre till anslutna patienter.

Sattet att nd ut till den allmanna hemsjukvarden, kommunala boendeformer eller vanliga
sjukhusavdelningar ar genom palliativa rddgivningsteam/koresaritt. Deras sammansattning och

tillganglighet varierar ocksa 6ver landet.

Tillgang till specialiserad palliativ vard kan via Svenska palliativregistret belysas genom den vardtyp

som anges i dodsfallsenkaten (dar patienten avled) samt genom en fragantdvdga varden dar

man anger om man anlitat ett palliativt team som extern konsult. Vardtypen anger i detta fall om

personen var ansluten till specialiserad palliativ hemsjukvard eller vardades i specialiserad palliativ
slutenvard. Nedanstaende tabell samerar andelen av alla som avled under 2019 som fick del av

RSaal 2fA1l aLISOAFfAASNIRS LI TEAFIGADlE GANRT2N)SN
personer som registrerades i Svenska palliativregistret dar man anlitade ett palliativt

rddgh Gy Ay 340 S Ykl 2yadzZ GGSIY a2y SEGSNY (2yadg Gdo £
motsvarande andel bland de som avled pa sjukhus.

Antal avlidna  Andel in Total andel Andel Andel Andel Totalt Andel Andel
rapporterade spec spec pall  spec palliativ  palliativt  palliativ.  avlidna
(% pallvard ( hem- pall konsult  stéd (%9 konsult eget

%) sjukvard ( sluten- totalt ( sjukhus  hem (
%) vard( % (% %)
%)

Blekinge lan 1650 64,3 3,8 1,8 2,0 135 172 9.8 8,7
Dalarnas lan 3026 57,7 10,0 6,9 3,0 34 13,4 4,7 11,0
Gotlands lan 622 61,1 15,6 3,4 12,2 8,9 24,5 3,4 4.0
Gavleborgs lan 3088 61,8 2,2 2,1 0,1 13,1 153 4,0 9,8
Hallands lan 2795 68,0 5,6 0,9 4,7 13,3 18,9 14,0 10,0
Jamtlands lan 1390 63,5 8,9 52 3,7 16,6 25,6 13,8 11,7
Jonkopings lan 3164 73,5 6,7 4,0 2,7 16,1 22,8 108 115
Kalmar lan 2504 65,0 53 1,2 4,0 8,4 136 75 13,5
Kronobergs lan 1806 62,2 2,5 2,3 0,2 11,8 14,2 9,9 8,8
Norrbottens lan 2822 57,5 6,8 0,0 6,7 11,8 185 9,8 2,8
Skane lan 11 625 56,1 14,4 5,4 9,1 3,7 18,1 6,2 9,3
Stockholms lan 15 350 58,7 22,5 5,3 172 41 266 21 5,6
Sodermanlands lan 2880 61,3 13,2 4,3 9,0 57 19,0 57 6,8
Uppsala lan 2759 56,5 13,0 3,2 9,8 4,0 170 54 4.9
Varmlands lan 2993 59,8 3,9 1,8 2,0 14,0 17,9 7.4 9,1
Vasterbottens lan 2606 61,1 9,9 3,3 6,6 8,8 18,7 13,1 55
Vasternorrlands lan 2754 49,0 7,1 3,1 4,0 2,4 9,5 1,4 5,4
Vastmanlands lan 2635 60,3 8,7 15 7,2 2,3 109 41 2,7
Vastra Gétalands lan = 14 920 58,6 7,8 1,8 6,1 9,9 17,7 6,9 7,2
Orebro lan 2819 66,2 6,2 0,7 54 6,6 12,8 10,7 65
Ostergotlands lan 4095 67,8 15,6 8,5 7,1 6,1 216 10,8 11,7

Hela riket 88 303 60,2 11,4 3,6 7,8 7,7 19,1 6,9 7,7
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Kommentar:Inrapporteringen fran specialiserad palliativ hemsjukvard och slutenvard till registret &ar

hog, mellan90och 10®F @ | f € I | @f ARY I NI LILERNISNIaed 5S4 AyyS
LI f f GANRE 3ISNI Sy NNGOGAAlFIYRS 0AfR @ GAfftAny3ASY
%men varierar baserat pflkbokforings larfran Gavleborgs lan 2%, Kronobergs lan 2,%och

Blekinge lan 3,86till Stockholms lan 22,%, Gotland 15,860ch Ostergétlands lan 15% Det ar

saledes en stor variation 6ver landet och siffrorna indikerar att varden i livets slutskede inte ar rattvis

for vara medborgare.

Registrets tackningsgrad (hur stor andel av de avlidna som rapporteras in) for sjukhus ligger pa cirka
50%och for kommunala vardformer pa cirka ¥& vilket gor att siffrorna for andel palliativ konsult

ar mer osakra, sarskilt pa sjukhus. Vi ser en gaojgkan fordelning av anvandningen av externa
palliativa konsulttjanster. Den ar storst i Jamtlands lan 4§,8ljt av Jonkdpings lan 16%och
Varmlands 1an 14,%och minst i Vastmanlands 1an 2@ Aven anvandningen av externa palliativa
konsulttjanste pa sjukhus varierar, med en spridning fran 19%,0Hallands lan till 1,%oi

Vasternorrlands lan.

Y2fdzvySy é¢201td LIEEAFGAGG adl RE NN Sy adzYYSNAYyY
palliativ vardform och andelen som fick del av externdigtala konsulttjanster. Medan nastan 2%

av stockholmarna har tillgang till specialiserad palliativ kompetens under sista veckan i livet far farre

an 10%av invanarna i Vasternorrlands lan ta del av detta. Varden i livets slutskede &r inte rattvis!

Dockses 6ver riket att jamfort med 2018 har det skett en viss 6kning av andelen personer som under

den sista veckan i livet far del av ndgon form av specialiserad palliativ kompetens, fréstill7,9,1

%

Slutligen visar tabellen hur stor andel som wéigg mojlighet att vistas hemma &nda tills de dor. For
riket ar siffran avlidna i hemmet saval med som utan specialiserat palliativt st@dvaierande

fran Vastmanlands lan 2%till Kalmar 1an 13,% Med tanke pa att tackningsgraden for de som

avlider i det egna hemmet &r lagre an for sjukhus och kommunala vardformer far dessa siffror tolkas
med forsiktighet.
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Valideringg Monitorering

Sveriges Kommun och Regioner (SKR) har som krav att alla register ska utféra nagon form av
validering och monitoreng. Syftet med validering &r inte i forsta hand att korrigera felaktiga data
utan att bestamma hur stor andel av en eller flera variablers varden som ar korrekt registrerade och
foljaktligen att registret uppfyller sitt syfte.

Det finns olika satt att ddra valideringar: validering med hjalp av logiska kontroller, validering mot
kélldata och validering mot externa register. Svenska palliativregistret utfor i dagslaget alla tre
metoderna.

Vidare genomfor vi monitorering, vars syfte ar att registret féraésig om att vardenheternas
arbete med registret och registreringen genomfoérs och rapporteras i enlighet med registerplan,
anvisningar och tillampliga lagar och férordningar. Enheter dar vi genomfér monitoestigtger
avenen forelasning om registret och hur de kan arbeidaremed forbattringsarbete.

Under 2019 genomfordes inga validerings/monitoreringsbesok pa registrerande ermugter
forandringari ledningsgruppemedhdog arbetsbelastning pa kvarvarande medlemmar seda
davarande registerhallare lamnat gruppen. Daremot genomfors en journalstudie med delsyfte att
validera registrets fragor angaende 1) narvaro i dodségonblicket samt brytpunktssamtal 2) med
patient samt 3) med narstaende, frAgor som prioriteras hogt séw&ocialstyrelsen, som patienter
och registrets ledningsgrupp.

Studien utfors vid Palliativt Utvecklingscentrum i Lund, med en medlem ur var ledningsgrupp som
ansvarig forfattare. Artikeln kommer att skickas in for publicering under 2020.

Vi har aven under 2019 arbetat intensivt med var narstaendeenkat estendodsfalletefterfragar
narstaendes upplevelserch erfarenheter Huvudsyftet med enkéaten ar inte att validera enheternas
registrering, utan att ta tillvara narstdendes syn pa vidieit, men som en bieffekt kommer vi att ha
mojlighet att validera delar av de svar som enheterna lamnar via dodsfallsenkéaten.

Vi tror dock att narstdendeenkaten kommer att fylla ett betydligt stérre syfte genom att aterkoppla
till registrerande enheter dehjalpa dem i deras forbattringsarbete, pa liknande satt som manga
andra delar av varden har mojlighet gibra genom uppfoljningsenkater med patienter.

Registrets senaste publicerade validitetsartikein 2017 se redan.
Improved data validity in th8wedish Register of Palliative Cavtartinsson L, Heedman/,
Lundstrém S, Axelsson B. PLoS ONE 21186804 - October 2017
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Forskning och vetenskapliga
publikationemunder 2019 med fran

Svenska palliativregistret
Vetenskapliga publikationer

Furst P, Lundstrom S, Klepstad P, Strang P.

The Use of Loose Methadone as AddOn to Regular Opioid Therapy in CarRetated Pain at
End of Life: A National Swedish Survey in SpecialiZzetiRalCare.

J Palliat Med. 2019 Aug. DOI: 10.1089/jpm.2019.0253.

Att lagga till en Iag dos av opioiden metadon till en annan, redan pagaende opioidbehandling for att
lindra komplexa cancerrelaterade smartor &r nagot som anvands i klinisk praxigeSdag, aven

om metoden har begrénsad evidens.

| den har studien ville man ta reda p& mer om hur anvandningen av lagdos metadon ser ut inom
specialiserad palliativ vard i Sverige.

Efter godkand etikansokan erbjods alla specialiserade palliativa vardariHgterige att under tolv
manader anvanda en tillaggsmodul kopplad till Svenska palliativregistrets ordinarie frageformular dar
metadonanvandningen hos patienternegistrerades.

60 av 133 inbjudna enheter (4% deltog i studien. Totalt registreradd380 patienter i Svenska
palliativregistret och 410 av dessa fick metado®g9Till 96%av dessa patienter forskrevs metadon
som ett lagdos tillagg till pAgaende opioid, vanligen pa grund av dalig smartkontroll vid blandad
nociceptiv och neuropatisk smta (70%). Metadon anvandes under median 21 dagar, ¥&#v

fallentill livets slut. De genomsnittliga dagliga metadondoserna dkade fran 7 mg forsta dygnet till 21
mg (p <0.005) sista dygnet, vid lagdos tillagg fran 6,9 mg till 15,5 mg/dy@0Qil¥x Motsvarande
morfinekvivalenta dygnsdoser av 6vriga opioider var 184 respektive 199 mg (p <0.05).
Smartlindrande effekt rapporterades hos 9%hv patienterna, vanliga opioidbiverkningar hos%a0

Inga biverkningar rapporterades som allvarliga.

Slutsats: Tillaggsbehandling med lagdos metadon till en pagaende opioidbehandling hos patienter
med komplex cancerrelaterad smarta ar en valetablerad metod i svensk specialiserad palliativ vard.
Metoden rapporteras ha goda smartlindrande effekter och vara saker

Ytterligare forskning behovs for aterifiera metadonets unika smartlindrande egenskaper, sarskilt i
jamforelse med andra opioider

Loévgren, M, Melirdohansson, C, Udo, C. & Sveen, J.
Tellingthe truth to dying children 9 Y Rm2 ¥t AFS / 2YYdzy AOF A2y GAGK FI°
Acta Pediatrica, DOI: 10.1111/apa.14935

Den har studien undersoker de barn mellan 4 och 17 ars alder som rappotibnatgistretunder
aren 20152017 (N=123) ocfokuserarpa brytpunktssamtal.

Den visar att mindre an halften (46 av barnen har fatt ett brytpunktssamtal i livet slut, %&v
vardnadshavarna har fatt motsvarande samtal. Faktorer som associerade stasigfisfikant med
att erhalla brytpunktssamtal for den har grpenvar bland annat att ha en cancerdiagnos samt,
vilket forfattarna noterar som ovantat, att inte avlida pa en specialispadtiativ
slutenvardsavdelning.


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/31436477
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/31436477
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/31299110
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Om man ser pa hela barnpopulationedg {7 ar) sa ar andelen barn och vardnadshavare som far
brytpunktssamtal i bada fallen ytterligare lagre.

Ett bifynd i studien, som icke destaindre ar av avsevérd vikt, ar att endast;22 %av alla barng

17 &r) som avlider i Sverige registreraSvenska palliativ registret, dvs. registner betydligt lagre
tackningsgrad for barn an for vuxna. Denna laga tackningsgrad, vars orsak ar okand, innebar
begransningar for kvalitetsuppfoljning och forskning fédiatriskpalliativ vard.

Forfattarna till artikelrforeslar tidig integreringwv pediatriskpalliativ vard som en vaggls till hogre
andel registreringar av baiirregistret, men ocksa for att 6ka andelen barn som far brytpunktssamtal.

Klint A, Bondesm E, Rasmussen B H, Fiirst C J, Schelin M EC
Dying With Unrelieved PaiRrescription of Opioids Is Not Enough.
J PairBymptomManagement, doi.org/10.1016/j.jpainsymman.Zn07.006

Radslan for att vi sjalva eller vara nara ska do i smarta ar nara nog allmanmansklig, icke desto mindre
hander det i en ansenlig del av alla dodsfall i Sverige.

| syfte att understka olindrad smatriéivet slut anvandes Svenska palliativregisténkat till
Dodsorsakegistretfor tiden 201%2015, vilket genererade 16462 vantade dodsfall. Man

undersdkte hur dodsorsak, dodsplats, brytpunktsamtal (ja/nej) samt insats av palliativ konsult
(ja/nej) paverkade risken for att avlida med olindrad stazBland de patienter som hade smarta i
livets sista vecka rapporterades for 2&att smartan helt eller delvis kvarstod, trots att 97av dessa
patienter hade viebehovsordination av opioder. Vidare sdg man att sjukhus som dodsplats var en
statistisktsignifikant riskfaktor, det innebar en 8406kad risk, jamfor med att avlida inom

specialiserad palliativ vard (RR=1.848511.79-1.88)) och aven avsaknad av brytpunktsamtal
innebar en signifikant 6kad risk, (RR = 198%6ClI 1.381.45)). Vidare innbar vissa

cancermetastaser (skelett och lunga), men inte andra (lever och hjarna), en riskkning jamfort med
att avlida av annan orsak an cancer.

SlutsatsTrots en nastan fullstandig forskrivning av-bighovsopioder ar det anda manga (29 av

de patienter som haft ont som dér med smartan helt eller delvis olindrad. Sverige har i stort sett
uppnatt Socialstyrelsen malniva for shehovs forskrivning, nu tycks det vara tid att ta nasta steg. En
uppnaelig intervention skulle kunna vara bryttsamtal, som genom flera, annu icke undersokta
mekanismer, kan bidra till en battre smartlindring i livet slut.

Elmstedt S, Mogensen H, Hallmank& Dravelin B, Lundstrém S, Lindskog M.

Cancer patients hospitalised in the last week of life risk insufficient care qualfigpulationbased
study from the Swedish Register of Palliative Care.

Acta Oncologica 2019 58(4):4383

Da en fjardedel av alla dodsfall i canc8rerige sér pa sjukhus har denna artikel undersokt hur
vardkvaliteten i livet slutskede paverkas av om dodsfallet sker pa sjukhus eller ej.

Den undersokta tidsperioden va011¢2013 under vilken 4729dodsfall registrerade i Svenska
palliativregistret inkluderaés. Avlidna pa sjukhus jamférdes med avlidna inom specialiserad palliativ
vard samt kommunal vard. Jamfort med att avlida inom specialiserad palliativ vard fann man lagre
odds for att patient och narstdende erhall brytpunktsamtal och lagre odds for atewdanvande
valideradescreeningmetoderbade forsmarta och for andra symtom, trots liknande nivaer av
symtom. Aven forskrivning av vitehovsmedicinering var lagre liksom andelen av de efterlevande
som erbjods eftersamtal.

Slutligen ser man att andelgratienter for vilka dnskad dddsplats var k&nd var betydligt Iagre, och
nar den var kand 6verensstamde den ocksa mer sallan med den faktiska dodsplatsen, sjukhus.
SlutsatsKvaliteten pa varden i livets slutskede for cancerpatienter i Sverige ar lagnekpas;


https://www.jpsmjournal.com/article/S0885-3924(19)30379-3/fulltext
http://media.palliativregistret.se/2019/05/FULLTEXT01.pdf
http://media.palliativregistret.se/2019/05/FULLTEXT01.pdf
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Ingela Henoch, Peter Strang, Cl&&sran Lofdahl & Ann Ekbedgnsson
Equal palliative care for patients with COPD? A nationwide register study.
Upsala Journaif Medical Sciences, DOI: 10.1080/03009734.2019.1586803

Kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL) &r en livsbegransande sjukdom med avsevard symtombdrda,
trots detta vardas ofta KQpatienter pa sarskilda boenden/véoch omsorgsboendeller

korttidsplatser i livet slut, snarare an inom specialiserad palliativ vard.

Denna studie syftar till att jamfora vardkvaliteten for denna patientgrupp pa de tva olika
vardformerna. Man genomfdrde en lankning mellan Svenska palliativregistret fwkdsregistret

och identifierade415patienter avlidna med KOL péa vardboenden samt 355 patienter med KOL
avlidna inom specialiserad palliativ vard.

Studien visar att yngre patienter och de som ar sammanboende med ndgon har storre sannolikhet
att hamna iom specialiserad palliativ vard. Pa vardboenden hade patienterna lagre sannolikhet att
fa sina symtom beddmda, att fa visthovsordination for att begransa symtomen, att fa
brytpunktssamtal och deras narstaende hade lagre sannolikhet att bli erbjudnaafieal. Alla

dessa skillnader var statistiskt signifikanta.

SlutsatsTrots liknande symtomborda &r aldre personer mer benagna att fa vard pa vardboenden,
dar denna studie visar att vardkvaliteten ar lagre. Om ett palliativt synséatt kunde implementeras pa
vardboenden sa skulle rutinmassig symtombedémning och vid behovsmedicinering bli mer sannolik.
For att forbattra beredskapen och mdéjligheterna till sjalvbestammande for patienter och narstaende
borde brytpunktsamtal och planering for varden i livets fatie forordas starkare pa sarskilda
boenden/vad-och omsorgsboendsamt korttidsboenden.

Vetenskapliga postrar

Lundstrom S. et al.
Half a Million Patient Registrations Late¥Where Do we Stand and what Are we Aiming for?
Muntlig presentation pa6th World Congress of the EAPC iliBe23-25 maj 2019.

Melin-Johansson C.
Breakpoint conversations in palliative caestudy in progress
Poster pal6th World Congress of the EAPC iliBe23-25 maj 2019.

DreilichM MD, PhD. SupervistwundstromSMD, PhD
Do healthcare professionals and relatives agree on dying patients quality of end of life care?
Poster pa konferenseh D2 2 R -3¢ RR Y H2 NJ 1647ho 201984 . SNEHSY

Uppsatser och studier

Brytpunktsamtalets betydelse for den palliativa omvardnadens kvalitet pa geriatriska
vardavdelningaren registerstudie med hjalp avehiska palliativregistret

Ett examensarbete av Marthina Bodemark Korkkinen och Johanna Lind, Specialistutbildning for
sjukskoterskor: Vard av aldre, Institutionen for Neurobiologi, Vardvetenskap och Samhalle, Sektionen
for Omvéardnad vid Karolinska Instiéf 2019


http://media.palliativregistret.se/2019/05/2019_COPD-palliative-care.pdf
http://media.palliativregistret.se/2019/12/Magisteruppsats-Johanna-Lind-och-Marthina-Bodemark-Korkkinen.pdf
http://media.palliativregistret.se/2019/12/Magisteruppsats-Johanna-Lind-och-Marthina-Bodemark-Korkkinen.pdf
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Forfragningar om utlamning av data fran Svenska
palliativregistret under 2CL

Under aret inkom 29 ansdkningar om datauttag som beretts av registrets-BasMarige och sedan
redovisats for registrets ledningsgrupp infor beslut.

Fem av dessa ftragningar gallde forskningsprojekt, de évriga géallde verksamhetsuppfoljning och
utvecklingsprojekt.

Svenskalliativregistrets forskargrupp

Forskargruppen med nio seniora forskare fran hela landet har under 2019 varit i mangt och mycket
vilande pa grnd av bristande resurser. Inga gemensamma forskningsprojekt har genomforts,
daremot har enskilda forskare i gruppen gjort studier grundat pa registerdata och publicerat sina
resultat.
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Varden i siffror

Varden i siffror ar regionernas gemensamma webbfiatsopande nationell publicering av data

kring halse och sjukvardens kvalitet och effektivitet. Den ar ett verktyg for kvaliwth
forbattringsarbete och ger ett faktaunderlag for dialog och analys for de som arbetar med déiso
sjukvardens lednig, styrning och planering.

Har finns indikatorer och matt om allt fran specifika behandlingsinsatser till vantetider och hur
patienterna upplever varden. Aven uppgifter om kostnader och produktivitet redovisas, liksom mer
beskrivande data om vardutnyttjaie och hur sjukvarden bedrivs. De flesta indikatorerna kommer
fran de nationella kvalitetsregistren men aven fran Nationell Patientenkét, Hidso
sjukvardsbarometern, Vantetider i varden och Socialstyrelsens och andra myndigheters register och
undersokrngar.Det finns idag05indikatorer och30 rapporter fran87 register publiceradg@a

Varden i siffror.

Svenska palliativregistregedovisar foljande indikatorgra welbplatsen
Brytpunktssamtal om 6vergang till palliativ vard

Franvaro av trycksar hewlidna

Munhalsobeddémning under sista levhadsveckan
Smartskattning under sista levnadsveckan
Symtomskattning under sista levnadsveckan
Vidbehovsordination av opioider mot smarta
Vidbehovsordinationer av angestdampande lakemedel

=A =4 =8 =8 -8 -8 -9
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Trycksaker

Registrethar under aren tagit fram material som gar att antingen skriva ut via var hemsida eller
bestalk laminerat och i battre format.
Hamdp F22NRS GA aGAO|lYy ¢€.SKIFEIYRftAy3IaaadNr G§S3ax GiR

Abley Pain Scale/ ROAG

Det &ar en vandbar stickdickformat.

Abbey Pain Scale &@tt smartskattningsinstrument framtagetngland for patienter med
demenssjukdom.

Den ar odversatt till svenska 200%-25 fran

Jennifer Abbey, Neil Piller, AnitaDe Bellis, Adrian Esterman, Deborah Parker, Lynne d@kmda
Lowcay (2004)

The Abbey pain scale: a 1minute numerical indicatordopfe with enestage dementia
International Journal of Palliative Nursjngopl 10, No 1pp-@3.

ROAGAr ett munhalsobeddmningjinstrument.

Med tillstand fran University dflebraska Medical Center samt Oncology Nursing Forum; Gversatt och
modifieratav Pia Andersson Hogskolan Kristianstad, 1994, reviderad september 2000.
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Sd&stickan

Det ar en vandbar stickdickformat.

SdEstickanar en beteendeskala for skattning av smarta hos aldre patienter inom akutsjukvard.
Hypotesen var vid framtagandet att det fanns en éverensstammelse mellan VAS och Beteendeskalan.
Det var paSodersjukhuset i Stockhol(®0Skom skalan tog sin form.

Under Forbétringsarbete och Kunskapsstod pa www.palliativregistret.se hitt@nrpublicerad

artikel om S&stickan.
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ECOG

Det &ar en vandbar stickdickformat.
Ett instrumentfor att enkelt kunna faststalla vilket vardbehov patienten bahfor att kunna méta

patientens behov vid ratt tidpunkt.
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NURSE/SPIKE

Det ar en vandbar sticka i fickformat.
Hur ska vi undvika att missa den kénslomassiga informationen i det som sands? Jo, genom att sdka

av, iaktta och benamna kanslorna vi ser hos patienten och narstaecteuttryckligen bekrafta
dem.

NURSE &r en hjalp till struktur for att méta dessa kanslor och lite tips pa olika fraser.

Ny allvarlig information ar inget dtalarom i farten. Dibehover ha tankt igenom
sammanhanget och miljon som informationen lAmnash wad som hander efter genomfort
samtal. Det &r viktigt att vara forberedd och palast

SPIKE ar en hjalp till struktur i detta samtal.

Svensk Oversattning ar gjord av Betaniastiftelsen fran original av Baile et al 2000.

e i

palliativ H
paliahiv

NURSE P
En struktur for att méta kanslor
SPIKES
B En struktur fér samtal om ny alivarlig

Hur sKa vi undvika aftt missa den information

kanslomassiga informationen i det som
sands?

Jo, genom att soka av, iaktta och benamna
kansioma vi ser hos patienter och narstende
— och uttryckligen bekrfta dem.

Namnge kanslan ("Jag ser att du ._.")

Uttryck forstaelse ("Det maste vara
svart att...™)

Respekiera, berém patienten ("Det ar
imponerande att du...”)

Stétta patienten ("Jag, teamet finns
har for att hjalpa dig_.."

Explorera, undersok kanslan ("Vill du
beratta mer om hur det kanns...”)

Ny allvarlig information &r inget Du talar om i
farten. Du behdver ha tankt igenom
sammanhanget och miljén som informationen
lamnas i och vad som hander efter genomfort
samtal

Det ar viktigt att vara forberedd och palast
Setup — forberedelser, miljé

Perception — hur uppfattar patienten
situationen

Invitation — be om lov att tala om det
allvarliga

Knowledge — var tydlig nar du
informerar, ej omskrivningar
Emotion — kanslor, identifiera och
bekrafta vad du ser

— summera vad som sagts

Svensk &
Betaniastiftelsen.

Original: Fiscner, Tulsky, Ancld, Portenoy, Bruera
eral 2000.

v paliiativ se

och beskriv konkret nasta steg
Svensk dversatning: Pallistionspraktikan,
Betaniastiftelsen.
Original: Baile =t of 2000.
e

v palliativ se

Lathund for underskotersk

Dessa tva lathundar ar pa fyra sidor vardera.
Underskoterskan har en central roll i palliativ omvardnad.
| éUnderskoéterskans ansvar i teamadteskrivs vad deras framsta uppgiftar
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Underskoterskan kan géra mycket for att underlatta for vardtagaren osk dérstaende i vantan pa
ytterligare insatsertill exempelmedicinska atgarder.
L éL ONydly LINXé& NN Sy aiNATFTO a2Y 3ISNI dzyRSNE{ I S

besvarande symtomen i livets slutskede.

Lathund for pikskoteskor

Dennalathundér pa fyra sidar
Sjukskoterskanmll i den palliativa varden ser olika ut beroende pa var man arbetar. Det kan handla

om allt ifran palliativa vardinsatser till ett helhetsansvar for omvardnaden.
Som sjukskéterska ar det viktigt att k&nnawilka rutiner och hjalp som finns och utnyttja denna

hjalp for basta mojliga resultat.
L é¢{2dAqail GdSNER{lya lIyadlINt o0SaiNARDE @FrR RSNIa TN

Lathund fordkare

Denna lathundir pa fyra sidar

Vad ska lakaren tanka pa nar en patient bedias i livets slutskede

Vilka lakemedetekommenderagér symtomlindring i livets slutskede?

Vad ska lakaren tanka pa om en patient i livets slutskede soker akut?

L €[ F0KdzyR FI NI EN]{IFINB¢E 06SagdFNra RSaal FTNR3ISadNt€






















































